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RESUMO

A hanseniase € uma doenga infectocontagiosa, de evolugao cronica, que em geral,
causa alteracées no psiquismo e alteracOes fisicas que comprometem de maneira
significativa a vida do portador desta doenca. Neste estudo, buscou-se conhecer a
vivéncia e os sentimentos das mulheres portadoras de hanseniase. Estudo
descritivo com abordagem qualitativa, realizado com 15 mulheres, maiores de 18
anos no Centro de Saude Bairro de Fatima, Sdo Luis — MA. A coleta de dados foi
realizada por meio de um formulario com perguntas abertas e fechadas para
caracterizar as entrevistadas e um roteiro com questées norteadoras relacionadas a
vivéncia e aos sentimentos em relagdo a doenca. A analise foi realizada utilizando-
se a técnica de anadlise de conteudo. As Categorias emergentes, como resultado da
pesquisa foram: Convivendo com a hanseniase; Mudanca de vida em decorréncia
da hanseniase; A hanseniase e as relagbes sociais; O apoio como busca de
enfrentamento; Os sentimentos e as perspectivas futuras. Os resultados mostraram
que a hanseniase é vivida de maneira diferenciada por cada mulher, que ocorreram
mudancas significativas na vida dessas mulheres e que o impacto sofrido, é tido
como uma experiéncia ruim e que acarreta transformacodes fisicas e psicoldgicas.
Algumas falas se assemelharam durante a audi¢do dos discursos, no entanto, a
doenca é singular para cada uma delas. Verificou-se como a vida da mulher
portadora de hanseniase é alterada diante da doenca, do tratamento e do convivio
com as demais pessoas. As mulheres desse estudo, relataram a importancia de uma
assisténcia humanizada por parte dos profissionais de saude, com orientagbes que
auxilie as mesmas na aceitagdo do diagnédstico, bem como na compreensdo do
tratamento que sera estabelecido e as possiveis alteracées oriundas da doenca.
Palavras- chave: Hanseniase, Mulheres, Vivéncia



ABSTRACT

Leprosy is an infectious disease, a chronic disease that usually causes changes in
the psyche and physical changes that affect significantly the life of the carrier of this
disease. In this study, it was sought to understand the experiences and feelings of
women with leprosy. A qualitative study conducted with 15 women aged over 18
years in the Health Centre of Bairro de Fatima, Sao Luis - MA. Data collection was
conducted through a questionnaire with open and closed questions to characterize
the respondents and a roadmap guiding questions related to experiences and
feelings about the disease. The analysis was performed using the analysis technique
content. Emerging categories as a result of the research were Living with leprosy;
Life change as a result of leprosy; Leprosy and social relationships; The search
support as coping; Feelings and future prospects. The results showed that leprosy is
experienced differently by every woman that significant changes occurred in the lives
of these women, the impact suffered, is seen as a bad experience, and that causes
physical and psychological changes. Some lines resembled while listening to
speeches, however, the disease is unique for each of them. It was found as the life of
the woman who has leprosy is changed in the face of illness, treatment and living
with others. Women in this study reported the importance of humane care by health
care professionals with guidelines to assist them in the acceptance of the diagnosis,
as well as in understanding the treatment that will be established and the possible
changes arising from the disease.

Key word: Leprosy, Women, Living
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1 INTRODUCAO

Hanseniase é uma doenca infectocontagiosa, de evolugao insidiosa e que se
manifesta principalmente através do comprometimento da pele e dos nervos
periféricos, em especial, olhos, maos e pés. E causada pelo Mycobacterium leprae,
ou bacilo de Hansen, um bacilo alcool-acido resistente, em forma de bastonete, que
€ um parasita intracelular obrigatério. Este microrganismo é encontrado em maior
namero nas células do sistema imune, principalmente nos macréfagos e nas células
de SCHWANN (GARBINO, 2006).

O domicilio é apontado como importante ambiente de transmissao da doenca,
embora ndo estejam esclarecidos, os principais fatores de risco implicados. A
principal fonte de infeccdo € o homem, que é reconhecido como unica fonte de
infeccdo (reservatério) e a via de eliminagdo do bacilo, pelo individuo doente de
hanseniase. A mais provavel porta de entrada no organismo sao as vias aéreas
superiores e para que isso ocorra, € necessario o contato direto com a pessoa
doente ndo tratada (BRASIL,1998).

O periodo de incubacao, ou seja, o tempo decorrido entre o contato com o
bacilo de Hansen e o desenvolvimento dos sintomas é longo. Estima-se entre dois e
sete anos, com média entre trés e cinco anos. A hanseniase pode atingir pessoas de
todas as idades, de ambos os sexos, no entanto, raramente ocorre em criancas. Ha
um numero maior de homens acometidos, na maioria das regides do mundo
(TALHARI e NEVES, 1997).

O bacilo de Hansen possui alta infectividade e baixa patogenicidade, ou seja,
contamina muitas pessoas, porém poucas pessoas adoecem. Algumas pessoas
apresentam resisténcia ao bacilo e constituem os casos Paucibacilares (PB), que no
organismo abrigam um numero pequeno de bacilos, incapazes de infectar outras
pessoas. Algumas pessoas que néo resistem a presenca do bacilo sdo capazes de
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dissemina-lo no meio exterior e constituem os casos Multibacilares (MB). Estes sao
fonte de infec¢cdo e mantém a cadeia epidemioldgica da doenca (BRASIL, 1994).

A hanseniase apresenta um amplo espectro de formas clinicas, mas
geralmente inicia-se pela forma clinica indeterminada, que pode evoluir para as
formas tubercul6ide, dimorfa e virchowiana, de acordo com as defesas imunologicas.
A detecgao precoce, a classificacdo adequada do tipo de hanseniase, bem como a
interpretacdo de possiveis intercorréncias clinicas € indispensavel para o controle e

tratamento dessa afeccéo (LANA et al., 2008).

E uma doenca de grande importancia para a saude publica. Tem grande
relevancia, visto as inumeras alteragdes que ocasiona na vida dos portadores desta
doenca, dentre elas, o seu alto poder incapacitante, que atinge a faixa etaria
economicamente ativa da populagdao, gerando danos de maior proporcao a este

individuo, sua familia e aos rendimentos do pais (BRASIL, 2010).

Apesar de todas as medidas implementadas, a hanseniase ainda se faz
presente no terceiro milénio. Savassi (2010) cita que em 2005, o total de numeros de
casos no mundo seria de 222.427, dos quais, a maioria pertencia & Regido da Asia
Ocidental, seguida pela Africa, Américas e por fim, a regido Mediterranea. Ainda
segundo o autor, em 2006 nao houve reducao importante da prevaléncia e o Brasil,
juntamente com outros cinco paises (Congo, Madagascar, Mocambique, Nepal e
Tanzénia) permanecia na lista de ndo erradicados. Em 2007, apenas o Brasil
mantém taxas de mais de 2 casos/10.000. A india, como pais lider em nimero de
casos absolutos, conseguira cumprir a meta proposta pela OMS. Em 2008, Brasil,
Nepal e Timor-Leste ndo eliminaram a hanseniase como problema de saude publica.

Entre paises que concentram maior endemicidade da hanseniase, o Brasil
ocupa o segundo lugar em numero de casos identificados, superado apenas pela
india, que ocupa o primeiro lugar. O Maranhao aparece como o segundo estado
brasileiro com a maior prevaléncia em hanseniase e o primeiro da regido Nordeste.
Em Sao Luis, capital do estado, o diagndéstico vem sendo feito de maneira tardia,
pois a maioria dos pacientes possuem a forma multibacilar e um grande nimero de
casos com algum grau de incapacidade (LIMA et al., 2010).
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No ano de 2009 foram diagnosticados 37.610 casos novos de pessoas
acometidas pela hanseniase, com um percentual de 44,8% dos casos novos em
mulheres (GROSSI, 2010).

A doenca é endémica em todo territorio nacional e as regides que apresentam
maiores taxas de incidéncia e prevaléncia sdo a Norte, Nordeste e Centro-oeste. No
Nordeste sdo 5.886 registros em mulheres. No Maranhdo foram diagnosticados
3.872 casos novos no ano de 2009, destes, 1.629 casos foram em mulheres,
equivalente a 42%, sendo que 241 mulheres apresentaram grau de incapacidades
equivalente a 7,7%. Em Sao Luis, no referido ano, foram diagnosticados 606 casos
novos, sendo 278 do sexo feminino equivalente a 45% e 40 destas mulheres
apresentaram grau |l de incapacidade, ou seja, 6,9% (MARANHAO, 2010).

No Brasil, os estados de Santa Catarina e Rio Grande do Sul ndo tém mais a
hanseniase caracterizando um problema de saude publica, porém as regides Norte
e Nordeste concentram as mais altas taxas de prevaléncia da doenca (EIDT, 2004).

A hanseniase € uma doenga muito antiga, que tem uma terrivel imagem na
histéria e na memdria da humanidade, pois desde tempos remotos tem sido
considerada uma doenca contagiosa, mutilante e incuravel, levando a rejeicao,
discriminacdo e exclusao do doente na sociedade. Os pacientes acometidos foram
confinados e receberam o tratamento em leprosarios durante muitos anos, o que

originou o estigma da doencga e o preconceito contra o doente (BRASIL, 2001).

A hanseniase tem um impacto negativo na vida das pessoas, ndo sé pela sua
repercussao social e econémica, mas também pelo sofrimento do paciente e de sua
familia. Esta situacdo limita a independéncia do individuo, bem como, contribui para
a deterioracdo da autoimagem, o que na maioria das vezes, € algo ainda maior para
as mulheres (FISCHER, I.R., 2001).

O corpo da mulher requer cuidados diferentes do corpo do homem, nédo s6
quanto ao tipo de cuidado, mas como estes cuidados sao realizados. O exposto
relaciona-se com os fatores de natureza individual, histérica, psicossocial e cultural,
entre outros, que organizam o universo feminino, caracterizando-se em uma
situacao diferenciada (BRICKS, L.F., 2009).
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A figura da mulher, quando relacionada ao género, sempre € vista de maneira
inferior, com as diferencas biolégicas que modificadas, tornam-se desigualdades e
colocam a mulher de maneira suscetivel a exclusao social (FISCHER E MARQUES,
2008).

Diante desse processo de exclusdo social que existe atrelado a histéria de
construgao da identidade feminina, encontramos na mulher portadora de hanseniase
um fator a mais que intensifica esse peso atribuido a esses dois fatores que podem
interferir na qualidade de vida de suas portadoras, serem mulheres e serem
portadoras de hanseniase (CAIXETA; BARBATO, 2004).

Nos dias atuais, o corpo tem sido ainda mais valorizado, em especial no que
diz respeito a estética, a sexualidade e as relacdes de género em sociedade, cuja
ligacdo € extremamente intima. Sendo assim, o corpo é tido pelo ser humano, como
patriménio (GUALDA et al., 2009).

Diante das incapacidades e deformidades fisicas decorrentes da hanseniase,
o corpo da mulher passa por alteragbes significativas que trazem prejuizos a
qualidade de vida dessa mulher, o que leva a diminuigdo da sua condigéo produtiva,
bem como limitagbes da vida social, com problemas psicologicos (LANA et al.,
2005).

O sofrimento experimentado pelas mulheres portadoras de hanseniase é mais
moral do que fisico, visto que apesar das alteracdes corpéreas, a vitalidade organica
e a consciéncia do doente ndo se modificam, mas sao diretamente afetadas, o que
leva a um agravamento da situagao, nao podendo assim ser negligenciado o apoio a
esta mulher (EIDT, 2004).

A vida da pessoa com hanseniase quando isolada afeta a sua memdria e todo
seu psiquismo, bem como o preconceito sofrido e suas perdas. Tais aspectos
ressaltam componentes dramaticos, dentre eles: a separacdo da familia, o
sentimento de inutilidade, o desespero e a falta de esperanca (VAZ; CHEVEIRO,
2002).

Com o diagnéstico para a hanseniase, ocorre um impacto emocional intenso

e negativo, que tera proporgdes diferentes, mediante as condigbes socioeconémicas
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do individuo e a prépria aceitacdo da doenca e do tratamento que sera estabelecido.
Frente a este diagndstico, o portador de hanseniase, que em geral esta imbuido de
preconceitos, possui pouca ou nenhuma informacdo a respeito, sofre
demasiadamente até que seja esclarecido de como sera tratado e da cura que sera
alcancada com a efetivagao do tratamento (COELHO, 2008).

O tratamento do paciente com hanseniase é fundamental para cura-lo, fechar
a fonte de infeccdo interrompendo a cadeia de transmissdo da doenga, sendo
portanto estratégico no controle da endemia e para eliminar a hanseniase enquanto
problema de saude publica (LOMBARDI, C. et al., 1990).

Para tanto, o tratamento integral de um caso de hanseniase compreende o
tratamento quimioterapico especifico - a poliquimioterapia (PQT), seu
acompanhamento, com visitas a identificar e tratar as possiveis intercorréncias e
complicagdes da doenga e a prevengado e o tratamento das incapacidades fisicas
(OLIVEIRA, M.LW. et al., 1998).

Ha necessidade de um esfor¢o organizado de toda a rede basica de saude,
promovendo o fornecimento do tratamento quimioterapico a todas as pessoas
diagnésticas com hanseniase. O individuo, ap6s ter o diagnostico, deve,
periodicamente, ser visto pela equipe de salude para avaliacdo e para receber a
medicacao (RIVERA, F.J.U, 1989).

O interesse em estudar a hanseniase, surgiu desde o inicio das minhas
atividades laborais no municipio de Sao Luis. Ha aproximadamente sete anos
exerco a Enfermagem em duas unidades de saude neste municipio, tendo o contato
com duas realidades, que diferentemente constituem os cenarios para os portadores
desta doenca, com o0s quais tenho contato. Em uma destas unidades, assisto
mulheres gravidas e que diagnosticadas com esta patologia, sdo encaminhadas ao
pré-natal especializado existente nesta instituicao, visto a peculiaridade da situacao,
bem como o cuidado a mais que tera que ser dado a esta mulher e ao seu bebé. Na
outra unidade de saude referida, a assisténcia prestada ocorre com homens e
mulheres, que internados na instituigdo, buscam o tratamento diante das reagdes
apresentadas com as medicacées em uso e o cuidado com deformidades fisicas que

necessitam de curativos diérios e avaliagdo profissional.
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A hanseniase foi escolhida como norteadora, para que pensassemos qual
pesquisa seria realizada e por conseguinte, 0 objeto de estudo da mesma. Desta
maneira, as mulheres com hanseniase foram escolhidas para este estudo, visto o

crescente numero de notificagbes para este género.

Sendo assim, decidiu-se conhecer como a mulher portadora de hanseniase
vivia sendo portadora desta doenca. A vivéncia de cada individuo é algo unico,
particular, visto que cada pessoa possui uma visdo daquilo que é vivido,
experimentado. Diante dessa singularidade, neste estudo o desafio maior foi
justamente saber ouvir essas mulheres, ler o que em alguns momentos nao era dito
por elas e assim, compreender um pouco mais como as mesmas viviam, sendo

portadoras de hanseniase e tendo o seu dia a dia modificado.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Historico de hanseniase

A hanseniase é uma doenca milenar, associada a um historico de estigma e
preconceito, bem como exclusao dos doentes pela sociedade, por ser considerada
incuravel, mutilante e contagiosa. Por muitos anos, o destino dos portadores de
hanseniase foi o isolamento nos chamados leprosarios (NUNES E OLIVEIRA, et al.,
2011). Ja era descrita na Biblia, com conotacdo de impureza, o que levou
posteriormente a doenca a receber o nome atual, na tentativa de abolir esta
comparagédo, e também homenageando o médico noruegués Gerhard Amauer
Hansen, que em 1873, descobriu 0 bacilo de Hansen, ou seja, o agente etioldgico da
doenca, Mycobacterium leprae (MARTINS E CAPONI, 2010).

Afirmar com certeza quando surgiu a hanseniase baseado em textos antigos
sem uma descricao de caracteristicas semelhantes, se torna uma tarefa complicada
e gera discordancia entre alguns autores e historiadores. Hipdteses e dados
reduzidos, limitados ou mal interpretados podem levar a uma série de falsas
interpretagbes. Na histéria da hanseniase, nem sempre foram encontradas
descricbes claras a respeito da doenga, gerando lacunas a respeito de sua
evolucdo, nas diferentes regides do mundo. Asia e Africa sdo apontadas por autores
como sendo o bergo da doenca. Conhecida também na india, China e Japao, ja era
descrita nesses locais ha 4.000 mil anos, bem como no Egito, datando de 4.300
anos antes de Cristo (EIDT, 2000).

Alguns relatos da doenga ja eram observados no Antigo Testamento, como
em Levitico, capitulo 13, abordando sinais e sintomas da doenga, bem como os
cuidados em relacdo aos doentes. Porém, ndo se pode afirmar que se tratava da
hanseniase conhecida atualmente, pois o termo utilizado na época, “lepra”, era
também usado para designar outros problemas de pele. O tratamento da doenca
ficava a cargo dos sacerdotes, pelo fato desta ser associada a pecados,
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necessitando assim, de sacrificios e purificacbes, que muitas vezes envolvia
destruicao de objetos dos doentes, bem como a aproximagao destes com algo

considerado puro, como um passaro ou uma arvore (CUNHA, 1997).

Savassi (2010) apud Carvalho (2004), aponta que a “lepra”, hoje Hanseniase,
era a unica doenca grave, descrita na Biblia, que nem se curava, nem se matava.
Ele diz:

“Em sua evolugdo natural, o mal arrasta-se numa lenta e inexoravel
progressao, provocando as mais sérias deformidades e mutilagoes,
mas dificilmente leva a morte do portador (...) Além de se propagar
sem controle, agarrava-se a sua vitima, deformando-a e mutilando-a,
causando horror e repulsa, mas permitia que ela vivesse o quanto
tivesse que viver, pois s6 morreria quando a sorte a premiasse com
alguma doenca letal intercorrente ou com algum acidente. O doente
morreria com lepra, mas nao de lepra” (CARVALHO, 2004, p. 4).

A doenca tinha o diagnostico feito de maneira errbnea, o que levava a
imprecisdes sobre a Hanseniase. Segundo a Lei de Strasbourg, por exemplo, do
final do século XV, quatro pessoas eram indicadas para fazer o exame de um
suspeito de “lepra”. A lista incluia um médico, um cirurgido e dois barbeiros. Um
teste utilizando o sangue do paciente e sal distinguia a pessoa sa da doente. Se
houvesse a decomposicao do sangue apds a mistura dos dois, o individuo era
considerado sdo. Misturava-se também o sangue a agua, e se os dois elementos
nao se misturassem, estava caracterizado o sangue de um portador de hanseniase.
Confirmava-se também o diagnéstico da hanseniase ao juntar o sangue as gotas de
vinagre. Era necessaria a formagdo de bolhas para que o individuo fosse

considerado sadio, caso contrario, era tido como “leproso” (EIDT, 2004).

Diante de tantas incertezas, incoeréncias, das deformidades fisicas e estigma
social a Hanseniase, mantinha-se como doenga temida nas populagdes medievais.
O tratamento da doencga néo apresentava resultados. Por estar associada a castigo
divino, muitas vezes os portadores eram submetidos a banhos de suor por varios
dias, pomadas, banhos em sangue de cavalo e emplastros de terra e sangue, além
de mostrar arrependimento e regeneracao diante de Deus. A doenca também era
retratada nos quadros da época, mostrando imagens de doentes com queda de

cabelo, nédulos, maos-em-garra e mutilacées. Algumas pinturas retratando cenas
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biblicas do Antigo e Novo Testamento mostram cenas de Cristo curando leprosos,
bem como mostrando Lazaro, um tipico leproso (CUNHA, 1997).

Nas Américas, a hanseniase deve ter chagado com os colonizadores, entre
os séculos XVI e XVII. Nos Estados Unidos, a doenca provavelmente foi levada
pelos franceses e na América do Sul por colonizadores espanhdis e portugueses. O
que mais parece ter contribuido para a disseminagdo da hanseniase nas Américas
foi o trafico de escravos. Atualmente, o Brasil concentra altas incidéncias e
prevaléncias da doencga neste continente. A doenca chegou pais pelo litoral e os
primeiros casos descritos foram no Rio de janeiro (EIDT, 2004)

E importante entdo enfatizar que a compreensdo da hanseniase deve levar
em consideracdo os seus aspectos histéricos, sociais, religiosos, estigmatizantes,

dentre outros que venham a ser necessarios.

A Hanseniase é uma doenca granulomatosa, cronica, infecto-contagiosa,
caracterizada por sinais e sintomas dermatoneurol6gicos, lesionando pele e nervos
periféricos, principalmente olhos, méos e pés. Tem evolugdo lenta e quando nao
tratada adequadamente pode levar a incapacidade fisica e culminar em
deformidades (BATISTA, et al., 2014).

As consequéncias da hanseniase implicardo em alguns problemas, como
limitacdo da capacidade laboral, bem como da vida social. O psicolégico do paciente
também é afetado, tendo em vista o estigma e preconceito associado a doenca.
Nesse contexto, vale ressaltar que a doenca tem cura e deve ser diagnosticada o
mais cedo possivel afim de evitar tais situagdes (BRASIL, 2002).

Tem como agente etioldgico, uma bactéria, 0 Mycobacterium leprae, ou bacilo
de Hansen, um parasita intracelular obrigatério, com afinidade por células cutaneas
e por células dos nervos periféricos. O bacilo multiplica-se lentamente, podendo
durar, em média, de 11 a 16 dias, porém poucas pessoas adoecem. O sistema
imunolégico consegue combater a infeccdo sendo, portanto, uma doenca de alta
infectividade e baixa patogenicidade. O homem configura-se como Unica fonte de
infeccdo, embora tenham sido identificados animais naturalmente infectados
(PENNA, G.O et al., 1998).
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A transmissao da doencga acontece através do contato intimo e prolongado de
pessoas suscetiveis com individuos baciliferos. A pessoa doente e que nao estd em
tratamento elimina o bacilo para o ambiente através das vias aéreas superiores.
Além do acometimento mais conhecido, pele e nervos periféricos, a hanseniase
também pode manifestar-se de forma sistémica, afetando articulagdes, ganglios e
outros 6rgaos importantes (NUNES et al., 2011).

A hanseniase atinge as criangas de forma mais rara, mas pessoas de todas
as idades e sexo podem ser acometidas. A doenca aparece com incidéncia maior
entre os homens do que nas mulheres. O risco de adoecer estd associado as
condi¢cbes socioeconémicas das pessoas, além dos fatores individuais. Condigdes
de vida e saude hipossuficientes e um grande numero de pessoas convivendo em
um mesmo local elevam as chances de adquirir a doenga (BRASIL, 2002).

. Pacientes com alta carga bacilar, os doentes virchowianos ou dimorfos, sem
diagnéstico e tratamento, possuem alta carga bacilar, favorecendo a transmissao.
Individuos com poucos bacilos no organismo, os Paucibacilares (PB) nao sao
considerados como fonte de infecgdo importante (SANTOS et al., 2008).

Vale ressaltar, que mesmo os individuos com alta carga bacilar, os
Multibacilares (MB), deixam de transmitir a doenca quando iniciam o tratamento, pois
os bacilos morrem com as primeiras doses da medicacdo, nao infectando mais as
outras pessoas ao redor. Portanto, diagnosticar e tratar precocemente a Hanseniase
beneficia ndo s6 o doente, evitando incapacidades e deformidades, como também,
interrompe a cadeia de transmissao da doenca (BRASIL et al., 2002).

Sao varias as manifestacdes clinicas da hanseniase e estas e se relacionam
com a capacidade imunolégica do paciente frente ao bacilo de Hansen. A resposta
imune expressard a doenca nas suas diferentes formas clinicas. Podera entédo
evoluir para a forma localizada e ndo contagiosa da doenca ou para a forma difusa e
contagiosa (SOUZA, 1997). Dentre as lesbGes de pele mais comuns, as manchas
pigmentares ou discrémicas, placas, infiltracdes, tubérculos e nédulos se destacam.

Acometem qualquer parte do corpo, porém tem ocorréncia maior na face,

bragos e pernas, costas, nadegas e orelhas. O diagnostico diferencial das lesdes de
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pele causadas pela hanseniase em relacdo as outras doencas dermatoldgicas, esta
no fato de que na hanseniase, sempre havera alteracdo de sensibilidade. Esta
sensibilidade podera estar diminuida, ausente ou aumentada. A hanseniase também
afeta os nervos periféricos, causando lesdes em virtude de processo inflamatério. O
portador da doenca podera manifestar dor e espessamento dos nervos afetados,
perda de sensibilidade nas areas inervadas, bem como perda de forca muscular
(BRASIL, 2002).

O diagnostico da hanseniase é clinico e laboratorial. O exame clinico busca
identificar a sintomatologia dermatoneurolégica. O processo € dividido em
anamnese, onde se busca a historia clinica e epidemioldgica do paciente, avaliagéo
dermatoldgica, para identificar as alteracées de pele caracteristicas da doenga e
neuroldgica, apontando neurites, deformidades e incapacidades, caso ja instaladas.
Ja o diagnéstico laboratorial consiste na realizacdo da baciloscopia, podendo
visualizar o bacilo de Hansen nos esfregagos dos raspados intradérmicos das lesdes
hansénicas, bem como da extracdo de outros locais como lobos auriculares e de
cotovelos (LIMA et al., 2010).

A baciloscopia € um exame nao sé diagnéstico, mas também serve para
confirmar a recidiva da doencga, ao comparar com 0 resultado no momento do
diagnéstico e cura. A baciloscopia negativa nao exclui o diagnéstico da doenca, pois
nem sempre o Mycobacterium leprae pode ser evidenciado nas lesdes ou nos
demais locais de coleta. Ressalva ainda, que a baciloscopia faz parte dos critérios
integrantes para confirmacdo dos casos, poréem ratifica que o diagnostico da
hanseniase é clinico, e que, na falta desta, ndo se deve esperar para iniciar o
tratamento do paciente. Este deve ser iniciado logo apdés o diagnéstico e a

classificacao do paciente em paucibacilar ou multibacilar (Brasil, 2002).

Para ser considerado um caso de hanseniase, a pessoa precisa apresentar
uma ou mais das seguintes caracteristicas: lesdo de pele com sensibilidade
alterada, nervo acometido, com espessamento neural e baciloscopia positiva (LIMA
et al., 2010).

O diagnéstico da hanseniase é feito em sua grande maioria, nas Unidades
Basicas de Saude, ou seja, na assisténcia basica. Essa classificacdo operacional
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visa direcionar o tratamento do paciente, com o esquema PQT/OMS
(poliquimioterapia), que € supervisionado pelos profissionais de saude. O tratamento
dos casos paucibacilares € mais curto, durando seis meses, e dos casos
multibacilares, com duracao de doze meses (NUNES et al., 2011).

A organizacao Mundial de Saude (OMS) definiu a hanseniase como um
problema de saude publica, principalmente nos paises cujas taxas de prevaléncia
ultrapassam um caso por 10.000 habitantes (GOMES, 2007).

Entre os 11 paises considerados de maior endemicidade, a india ocupa o
primeiro lugar e o Brasil, 0 segundo lugar em numero de casos detectados. No Brasil
os dados de notificacdo de 1998, em relac&o a prevaléncia, classificam o Maranhao
como o0 segundo estado e o primeiro da regido Nordeste, com 16,13 casos por
10.000 habitantes, o que constitui a doengca como um problema de saude publica e
que exige vigilancia resolutiva (AQUINO DM, 2003).

A hanseniase ainda constitui relevante problema de saude publica, a despeito
da reducéo drastica no numero de casos — de 17 para cinco por 10 mil habitantes —
no periodo de 1985 a 1999. Embora o impacto das agbes, no ambito dessa
endemia, ndo ocorra em curto prazo, o Brasil reine atualmente condicdes favoraveis
para a sua eliminacdo como problema de saude publica, compromisso assumido
pelo Pais em 1991, o que significa alcangar um coeficiente de prevaléncia de menos
de um doente em cada 10 mil habitantes (BRASIL, 1998).

A principal estratégia do MS é a integracdo das acOes de diagnéstico e
tratamento da doenca na atengao basica. Isso significa que as equipes do Programa
de Saude da Familia (PSF), Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e todas as
unidades do Sistema Unico de Salde (SUS), passam a integrar a rede de
atendimento ao paciente, facilitando o acesso universal ao diagnéstico e tratamento
(BRASIL, 2006).
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2.2 Hanseniase em mulheres

No que diz respeito ao processo saude — doenca, homens e mulheres
vivenciam de modos diferentes todas as alteragcbes oriundas deste processo. Esta
constatacao nao é referente apenas as necessidades especificas dos géneros, mas
também o acesso para protecdo a saude tida por cada um. Ha também a maneira de
como o impacto causado pela hanseniase € tido em ambos o0s géneros,

considerando as representagdes atribuidas a cada género (OLIVEIRA, 1995).

A exclusdo social da mulher é secular e diferenciada. E sabido que o
fenbmeno da exclusdo nao é especifico da mulher, mas atinge os diferentes
segmentos da sociedade (FISCHER; MARQUES, 2008).

Diante desse processo de exclusdo social que existe atrelado a histéria de
construgéo da identidade feminina, encontramos na mulher portadora de hanseniase
um fator a mais que intensifica esse peso atribuido a esses dois fatores que podem
interferir na qualidade de vida de suas portadoras, serem mulheres e serem
mulheres portadoras de hanseniase (CAIXETA; BARBATO, 2004).

Nas sociedades, o corpo tem sido muito valorizado, principalmente pelos
aspectos que chamam a atencdo, como a estética, a sexualidade e as relacdes
sociais de género, as quais se encontram intimamente vinculadas (GUALDA et al.,
2009).

As incapacidades e deformidades fisicas na hanseniase sdo outros fatores
que podem contribuir para esse processo de desconstrucdo e degeneragao do corpo
da mulher. Tais deformidades fisicas, levam a sérios prejuizos a qualidade de vida
da mulher portadora de hanseniase, como diminuicdo da capacidade de trabalho,
limitaces da vida social e problemas psicolégicos (LANA et al., 2005).

Historicamente, a mulher que sempre desenvolveu atividades relacionadas a
organizacao do lar e ao cuidado com os filhos, tem nos dias atuais, sua crescente
insercdo no mercado de trabalho e, consequentemente, as novas organizacoes
familiares que se formaram a partir desse fendmeno, houve uma grande mudanga
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numa sociedade historicamente patriarcal, fazendo com que a mulher esteja cada
dia mais responsavel pela organizacdo e manutencdo do lar, que somado as
funcdes que ja eram exercidas, anuncia um novo cendario € uma nova representagéo
na sociedade (COSTA, 2011).

Para OLIVEIRA (1995), a mulher continua a exercer o papel de cuidadora,
mas quando € esta mulher a enferma, a sensacdo de desamparo por parte dos

familiares é inevitavel.

Os problemas oriundos da hanseniase nao se restringem apenas as questdes
dermatoldgicas e neuroldgicas. O diagndstico da doenca gera uma instabilidade
psicoldégica, ndo apenas pelo fato das complicagdes j& mencionadas, mas também
pela possibilidade de alteracbes na imagem corporal com impacto direto na
autoestima das pessoas afetadas. O medo da ndo aceitacdo dos outros € um dos
tracos mais observados e temidos por quem enfrenta a doenca (PALMEIRA et al.,
2013).

Portanto, abordar a mulher portadora de hanseniase, exige o entendimento
prévio do papel desempenhado por ela ao longo dos tempos e nos dias atuais, bem
como a compreensao dos aspectos psicossociais envolvidos. A hanseniase tem seu
passado marcado pela desumanizagcdo e estigmatizacdo e mesmo sendo
trabalhados estes aspectos, ainda se torna dificil a construcdo da individualidade
social dos portadores desta doenca (PALMEIRA, 2011).
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3 OBJETIVO

Conhecer a vivéncia e os sentimentos das mulheres portadoras de
hanseniase por meio de seus relatos.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Estudo descritivo com abordagem qualitativa. Segundo Dias (1999), a
pesquisa qualitativa se caracteriza principalmente, pela auséncia de medidas
numeéricas e analises estatisticas, examinando aspectos mais profundos e subjetivos

do tema em estudo.

4.2 Periodo e local de estudo

O periodo de realizagdo do estudo foi de janeiro de 2013 a setembro de 2014.
A coleta de dados aconteceu de julho a agosto de 2014.

O estudo foi realizado no Centro de Saude do Bairro de Fatima, no municipio
de Sao Luis — MA. Este centro é tido como a referéncia para o atendimento dos

portadores de hanseniase, no municipio.

O Programa de Controle da Hanseniase do Centro de Saude do Bairro de
Fatima, foi estruturado nesta unidade de saude em 1987, esta localizado na Rua
Deputado Jodo Henrique. A estrutura fisica para o atendimento prestado, conta com
duas salas de consulta. A equipe de trabalho € composta por duas médicas, uma
enfermeira, uma técnica em enfermagem e duas terapeutas ocupacionais.
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4.3 Amostra

A coleta para este estudo foi uma amostra aleatéria, realizada com 15
mulheres portadoras de hanseniase, no periodo de julho a agosto de 2014. A coleta
foi interrompida a partir do momento em que as respostas das participantes ja néo
informavam algo novo em relagdo ao que estava sendo investigado. Na pesquisa
qualitativa, a amostra é aleatéria, mas preferencialmente é aquela que relata o
conjunto das inumeras dimensdes e 0 numero de entrevistas, sendo relevante para
a interpretagdo dos dados, com a definicdo do numero de entrevistas, frente as
convergéncias e divergéncias sobre o que esta sendo abordado (MINAYO, 2010).

A saturagao teérica interrompe-se quando na coleta de dados constata-se
que elementos novos para subsidiar a teorizagdo almejada ndo sao mais
depreendidos a partir do campo de observacdo (PIRES AP, 2008; GLASER G,
1967).

Considera-se haver saturagdao empirica quando o pesquisador constata deles
dispor e que ha saturacao tedrica quando a interacéo entre campo de pesquisa e 0
investigador ndo mais fornece elementos para banalizar ou aprofundar a teorizacao
(PIRES AP, 2008; GLASER G, 1967).

4.4 Instrumentos de coleta e avaliacao dos dados

Para a entrevista utilizou-se um formulario com perguntas abertas e fechadas,
que objetivou descrever as caracteristicas referentes a idade, tempo de diagndstico,
forma clinica, tratamento, escolaridade (Apéndice A) e um roteiro de perguntas

associadas a vivéncia e aos sentimentos (Apéndice B).

A coleta de dados foi realizada por uma colaboradora / pesquisadora, que foi
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devidamente treinada e que recebeu as orientagdes necessarias, para a abordagem
dessas mulheres. As mulheres que participaram da pesquisa foram selecionadas de
maneira aleatéria no ambulatério, enquanto aguardavam as consultas. Em seguida,
essas mulheres foram orientadas, com a explicagdo dos objetivos do estudo, bem
como, para os procedimentos da pesquisa. Apds as informacdes dadas, ocorria a
solicitacdo de assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. As
entrevistas individuais aconteceram mediante a disponibilidade e conveniéncia das
mulheres. A coleta de dados foi realizada de julho a agosto de 2014. As entrevistas
foram gravadas com a permissdo das participantes da pesquisa e em seguida
transcritas. Nao houve participantes que nao permitiu a gravacao da entrevista.

4.5 Tratamento dos dados

Com o término da coleta de dados, foi feita a leitura exaustiva dos
depoimentos das participantes e as questées foram agrupadas de acordo com seu
ndcleo tematico em categorias de andlises e interpretadas pela técnica de Andlise
de Conteudo.

De acordo com Bardin (2010), a Anélise de Conteido é um conjunto de
técnicas de analise de comunicacdo, visando obter, por meio de procedimentos
sistematicos e objetivos, de descricdo do conteudo das mensagens que permitam a
deducdo de conhecimentos relativos aos meios de producdo e recepgdo dessas
mensagens. A definigdo evidenciada no material qualitativo pode ser encontrada a
partir de diversas técnicas de Andlise de Contelddo. Sao quatro as modalidades da
Analise de Conteudo: Analise de Expressao, Andlise de Relacédo, Analise Tematica e
Andlise de Enunciacéo.

Buscando os significados expostos do material qualitativo, a anélise temética
foi a opcao deste estudo por ser classificada por meio de uma palavra, uma frase.

Fazer uma anadlise tematica “descobrir os nucleos do sentido” que compdem a
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comunicacao e cuja presenca ou frequéncia de aparicdo podem significar alguma
coisa para o objetivo analitico escolhido.

Para Bardin (1977), a Analise Tematica é a forma que melhor se adequa a
investigagdo em saude. Para tanto, neste estudo foi utilizada a andlise tematica.
Operacionalmente, a analise tematica desdobrou-se em trés etapas: a primeira fase
consistiu na escolha dos documentos a serem analisados. A segunda fase
fundamentou-se essencialmente na operacdo de codificagdo do material coletado,
por meio de leitura flutuante e exaustiva do material. A terceira e ultima fase, buscou

o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo dos mesmos.

4.6 Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhdo- CEP/HUUFMA, com parecer n®
642.439. As participantes foram previamente esclarecidas quanto aos objetivos e a
metodologia do estudo.
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5 RESULTADOS

As participantes do estudo foram 15 mulheres em acompanhamento para
hanseniase, no Centro de Saude do bairro de Fatima, no municipio de Sao Luis —
MA. Estas mulheres estavam na faixa etaria entre 18 e 71 anos, a classificacéo
operacional predominante foi a multibacilar, com forma clinica dimorfa para o maior

namero das mulheres participantes do estudo.

O tempo médio de tratamento das participantes, esteve na faixa de 07 aos 12
meses e o grau de escolaridade foi o0 ensino médio completo. Seus nomes originais
foram preservados, no intuito de que a privacidade de seus relatos fosse mantida.
Desta maneira, as mulheres desse estudo, foram identificadas com nome ficticio,

sendo cada uma, denominada com nomes de flores.

As Categorias e as Subcategorias emergentes, como resultado da pesquisa
foram: Convivendo com a hanseniase; O medo diante do diagnéstico; O
enfrentamento da doenca; Mudancas de vida em decorréncia da hanseniase; Baixa
autoestima; Mudancas Sintomaticas; A hanseniase e as relagbes sociais; O
preconceito e as relagdes afetivas; Relagdes no trabalho afetadas pela hanseniase;
Comprometimento do Lazer; O apoio como busca de enfrentamento; A fé no
enfrentamento da hanseniase; As orientagbdes dos profissionais a respeito da
doenca; Os sentimentos e as perspectivas futuras; Desanimo; Superagcdo. Os
resultados mostraram que a hanseniase é vivida de maneira diferenciada por cada
mulher e que ocorreram mudancas significativas na vida dessas mulheres, com o

diagnéstico para essa doenca.
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5.1 Caracterizacao das pacientes

Acéacia: Com 55 anos, classificacao operacional multibacilar, forma clinica
dimorfa e tratamento por volta de 10 a 12 meses, com escolaridade de ensino médio
completo.

Amarilis: Com 71 anos, classificagdo operacional paucibacilar, forma clinica
tuberculdide e tratamento por volta de 04 a 06 meses, com escolaridade de ensino

superior completo.

Amendoeira: Com 24 anos, classificacdo operacional multibacilar, forma
clinica é dimorfa e tratamento por volta de 04 a 06 meses, com escolaridade de

ensino superior incompleto.

Amor perfeito: Com 45 anos, classificagdo operacional multibacilar, forma
clinica virchowiana e tratamento ha mais de 12 meses, com escolaridade de ensino

médio completo.

Azaleia: Com 32 anos, classificagdo operacional multibacilar, forma clinica
dimorfa e tratamento por volta de 10 a 12 meses, com escolaridade de ensino

fundamental incompleto.

Camélia: Com 25 anos, classificacdo operacional multibacilar, forma clinica
virchoviana e tratamento por volta de 10 a 12 meses, com escolaridade de ensino
médio completo.

Dalia: Com 21 anos, classificacdo operacional multibacilar, forma clinica
dimorfa e tratamento ha mais de 12 meses, com escolaridade de ensino médio

completo.

Erva doce: Com 36 anos, classificagdo operacional multibacilar, forma clinica
dimorfa e tratamento por volta de 07 a 09 meses, com escolaridade de ensino

fundamental incompleto.
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Flor de I6tus: Com 53 anos, classificagcdo multibacilar, forma clinica dimorfa e
tratamento por volta de 07 a 09 meses, com escolaridade de ensino médio completo.

Gardénia: Com 28 anos, classificagdo operacional multibacilar, forma clinica
virchowiana e tratamento por volta de 01 a 03 meses, com escolaridade de ensino
médio completo.

Horténcia: Com 53 anos, classificacdo operacional multibacilar, forma clinica
dimorfa e tratamento por volta de 07 a 09 meses, com escolaridade de ensino
analfabeto.

Iris: Com 18 anos, classificagdo operacional paucibacilar, forma clinica
tuberculéide e tratamento por volta de 01 a 03 meses, com escolaridade de ensino
médio completo.

Magndlia: Com 53 anos, classificacao operacional € multibacilar, forma clinica
dimorfa e tratamento por volta de 10 a 12 meses, com escolaridade de ensino
fundamental completo.

7

Margarida: Com 34 anos, classificacdo operacional é multibacilar, forma
clinica dimorfa e tratamento por volta de 07 a 09 meses, com escolaridade de ensino

fundamental incompleto.

Orquidea: Com 36 anos, classificacao operacional multibacilar, forma clinica
dimorfa e tratamento por volta de 04 a 06 meses, com escolaridade de ensino médio
completo.
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APENDICE A - FORMULARIO DE IDENTIFICACAO

PESQUISA: A VIVENCIA E OS SENTIMENTOS DAS MULHERES PORTADORAS
DE HANSENIASE.

Formulario N Data do Preenchimento / /

Dados de Identificacao
1 - Nome

2 - |dade:

3 - Escolaridade

Analfabeto ( ) Alfabetizado ( ) Ensino Fundamental Completo ( ) Ensino
Fundamental incompleto ( ) Ensino Médio Completo ( ) Ensino Médio Incompleto
( ) Ensino Superior Completo ( ) Ensino Superior Incompleto ( )

4 - Dados clinicos:

5 - Ha quanto tempo vocé foi diagnosticada com hanseniase:

6 - Qual a classificacao operacional:

1. ( ) Paucibacilar 2. ( ) Multibacilar 3.( )N&o sei

7 - Qual a Forma Clinica apresentada:

1. ( ) Indeterminada 2. ( ) Tuberculoide 3. ( ) Dimorfa
4. ( ) Virchoviana 5. ( ) Nao sei

8 - Quanto tempo esta em tratamento:
1.( )01 a03 meses 2.( )04 a06 meses 3.( )07 a09 meses
4.()10a12meses 5.( ) mais de 12 meses
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APENDICE B - ROTEIRO COM PERGUNTAS NORTEADORAS

PESQUISA: A VIVENCIA E OS SENTIMENTOS DAS MULHERES PORTADORAS
DE HANSENIASE.

ROTEIRO

1) Como é para vocé viver com a hanseniase?

2) Fale um pouco de vocé antes da doenga e de como se sente hoje.

3) Como € sua vida na relagao com a familia, amigos, trabalho e lazer?

4) Como vocé busca apoio para ajudar a enfrentar suas dificuldades associadas a

hanseniase (social, familiar, espiritual e ou outros)?

5) Fale sobre seus sentimentos e de como vocé os enfrenta.
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ANEXO A — Parecer Consubstanciado do Comité de ética e Pesquisa da
Secretaria Municipal de Saude de S&o Luis-MA

i

PREFEITURA MUNICIPAL DE SAO LUIS
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
INSTITUIDO PELA PORTARIA N. 10 de 23 de janeiro de 2012

N° do Protocolo: 2013.01.14.05-58

e e Data de Entrada no CEP: 14/05/2013

1 - Identificacio:

Titulo do projeto:

Convivendo com a hanseniase: vivencia e repercussio na vida de mulheres portadoras.
Identificagdo do Pesquisador Responsavel:

Rita da Graga Carvalhal Frazio Correa

Identificagdo da Equipe executora:

Amalia Crystina Nascimento de Sa

Rita da Graga Carvalhal Frazdo Correa

Instituigdo onde sera realizado:

Universidade Federal do Maranh&o - UFMA

Local da coleta (se for diferente do local onde seré realizada):
Centros de Saude do Bairro de Fatima e Coroadinho

Area tematica:
Ciéncias da saude

Multicéntrico:
Nao

Patrocinador:
sim

Cooperagdo estrangeira:

Nio

Populagdo Protegida:

Nao

Nao informado

Fontes dos Recursos:

Valor do Projeto:
430,00

I Objetivos:

- Conhecer a percepgdo de mulheres portadoras de hanseniase sobre a repercussdo da doenga em sua
vida, por meio de seus relatos,

- caracterizar o sujeito quanto a idade, tipo de tratamento, tempo de diagnostico e a forma clinica da
doenga;

- Avaliar as principais dificuldades enfrentadas pelas mulheres portadoras de hanseniase;

- Entender a percepgdo que a mulher portadora de hanseniase possui a respeito da doenga em sua
vida.

II Sumario do projeto:

Justifica-se o projeto o presente projeto por da constatagdo de que os portadores de hanseniase sdo
pacientes que necessitam de uma assisténcia diferenciada no que diz respeito ao trato das alteragdes
psiquicas, emocionais e fisicas. O Brasil ¢ o segundo pais do mundo em casos da doenga, provocando um
impacto negativo na vida das pessoas. Essa situagdo limita a independéncia do individuo, bem como,
contribui para a deterioragdo da autoimagem, o que na maiorias das vezes, é algo ainda maior nas mulheres.

Trata-se de um estudo baseado em uma analise qualitativa, financiado com recursos préprios onde
serdo abordadas mulheres portadoras de hanseniase na faixa etiria de 18 a 60 anos. Os locais da pesquisa
propostos sdo o Centro de saude Fatima e Unidade Mista Coroadinho. O periodo de destinado a coleta de
dados ¢ de fevereiro a Abril/2014. Néo fica claro como as mulheres, sujeitos da pesquisa, serdo,
abordadas.

O Protocolo de pendéncia estd instruido com o projeto impresso e em CD, TCLE,
pesquisadores, cartas de anuéncia e folha de rosto

curriculos dos

IIT Comentarios do relator

Considerando os principios fundamentais da Bioética, a legislagio brasileira e as normatizagdes de
Etica em Pesquisa envolvendo seres humanos, tanto as nacionais quanto as internacionais, observamos que
as pendéncias foram sanadas.
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PREFEITURA MUNICIPAL DE SAO LUIS
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
INSTITUIDO PELA PORTARIAN. 10 de 23 de janeiro de 2012

V Recomendag¢io

a) Atualizar o projeto com bases legais conforme a resolugdo 466/12 ;
b) Rever normas técnicas e redago do texto;

VI Parecer Consubstanciado do CEP
Deste modo, de acordo com o relato acima exposto, o protocolo 2013.01.14.05-58 referente ao projeto de
pesquisa sob o titulo Analise da forga de preensio manual com individuos idosos: um estudo sobre a
influéncia do desenho da empunhadura de tesouras de poda € considerado por este CEP como APROVADO.

Data da reunidio do CEP: 27/03/2014
CEP SEMUS. Enderego: Rua Deputado Raimundo Vieira da Silva, n° 2000 — Parque do Bom Menino - Centro Telefone:(98) 3214

7303. cepsemussl@gmail.com
éé{ﬁ'/% —

Prof. Dr. Marcos Antdnio Barbosa Pacheco
Coordenador do CEP-SEMUS
PORTARIA SEMUS N. 10 de 23 de janeiro de 2012
Dignidade humana como fundamento da ciéncia
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Informacoes aos Autores. Cadernos de Saide Pablica/Reports in Public Health (CSP)
publica artigos originais com elevado mérito cientifico, que contribuem com o estudo da
satide publica em geral e disciplinas afins. Recomendamos aos autores a leitura atenta das

instrugdes antes de submeterem seus artigos a CSP.

1. CSP ACEITA TRABALHOS PARA AS SEGUINTES SECOES:

1.1 - Artigo: resultado de pesquisa de natureza empirica (mdximo de 6.000 palavras e 5
ilustragdes). Dentro dos diversos tipos de estudos empiricos, apresentamos dois modelos:
artigo de pesquisa etioldgica na epidemiologia e artigo utilizando metodologia qualitativa;

1.2 - Revisao: Revisao critica da literatura sobre temas pertinentes a Saide Coletiva, maximo
de 8.000 palavras e 5 ilustracoes;

1.3 - Ensaio: texto original que desenvolve um argumento sobre temdtica bem delimitada,
podendo ter até 6000 palavras;

1.4 - Comunicacio Breve: relatando resultados preliminares de pesquisa, ou ainda resultados
de estudos originais que possam ser apresentados de forma sucinta (maximo de 1.700 palavras
e 3 ilustracdes);

1.5 - Debate: andlise de temas relevantes do campo da Saide Coletiva, que € acompanhado
por comentdrios criticos assinados por autores a convite das Editoras, seguida de resposta do
autor do artigo principal (maximo de 6.000 palavras e 5 ilustracdes);

1.6 - Secao tematica: secdo destinada a publicacdo de 3 a 4 artigos versando sobre tema
comum, relevante para a Satde Coletiva. Os interessados em submeter trabalhos para essa
Secdo devem consultar as Editoras;

1.7 - Perspectivas: andlises de temas conjunturais, de interesse imediato, de importancia para
a Saude Coletiva (méximo de 1.600 palavras);

1.8 - Questdes Metodoldgicas: artigos cujo foco € a discussdo, comparacdo ou avaliagdo de
aspectos metodoldgicos importantes para o campo, seja na drea de desenho de estudos, andlise
de dados ou métodos qualitativos (maximo de 6.000 palavras e 5 ilustracdes); artigos sobre
instrumentos de afericdao epidemioldgicos devem ser submetidos para esta Secdo, obedecendo
preferencialmente as regras de Comunicacdo Breve (maximo de 1.700 palavras e 3
ilustragdes);

1.9 - Resenhas: resenha critica de livro relacionado ao campo temético de CSP, publicado
nos dltimos dois anos (médximo de 1.200 palavras);

1.10 - Cartas: critica a artigo publicado em fasciculo anterior de CSP (mdximo de 700
palavras).

2. NORMAS PARA ENVIO DE ARTIGOS

2.1 - CSP publica somente artigos inéditos e originais, € que ndo estejam em avaliacdo em
nenhum outro periddico simultaneamente. Os autores devem declarar essas condi¢des no


http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/portal/index.php?option=com_content&view=article&id=113%3Alink-1&catid=51%3Alink-1&Itemid=28&lang=pt
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/portal/index.php?option=com_content&view=article&id=115%3Alink-2&catid=53%3Alink-2&Itemid=28&lang=pt
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/portal/index.php?option=com_content&view=article&id=118%3Alink-5&catid=56%3Alink-5&Itemid=28&lang=pt
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processo de submissdo. Caso seja identificada a publicacdo ou submissdo simultanea em outro
periddico o artigo serd desconsiderado. A submissdo simultdnea de um artigo cientifico a mais
de um periddico constitui grave falta de ética do autor.

2.2 - Serdo aceitas contribui¢des em Portugués, Inglés ou Espanhol.
2.3 - Notas de rodapé e anexos ndo serdo aceitos.

2.4 - A contagem de palavras inclui somente o corpo do texto e as referéncias bibliogréficas,
conforme item 12.13.

3. PUBLICACAO DE ENSAIOS CLINICOS

3.1 - Artigos que apresentem resultados parciais ou integrais de ensaios clinicos devem
obrigatoriamente ser acompanhados do nimero e entidade de registro do ensaio clinico.

3.2 - Essa exigéncia estd de acordo com a recomendacdo do Centro Latino-Americano e do
Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude (BIREME)/Organizacdo Pan-Americana da
Saide (OPAS)/Organizacdo Mundial da Satide (OMS) sobre o Registro de Ensaios Clinicos a
serem publicados a partir de orientacdes da OMS, do International Committee of Medical
Journal Editors (ICMJE) e do Workshop ICTPR.

3.3- As entidades que registram ensaios clinicos segundo os critérios do ICMIJE sdo:

Australian New Zealand Clinical Trials Registry (ANZCTR)
ClinicalTrials.gov

International Standard Randomised Controlled Trial Number (ISRCTN)
Nederlands Trial Register (NTR)

UMIN Clinical Trials Registry (UMIN-CTR)

WHO International Clinical Trials Registry Platform (ICTRP)

0O 0 O O O O

4. FONTES DE FINANCIAMENTO

4.1 - Os autores devem declarar todas as fontes de financiamento ou suporte, institucional ou
privado, para a realizacio do estudo.

4.2 - Fornecedores de materiais ou equipamentos, gratuitos ou com descontos, também devem
ser descritos como fontes de financiamento, incluindo a origem (cidade, estado e pais).

4.3 - No caso de estudos realizados sem recursos financeiros institucionais e/ou privados, os
autores devem declarar que a pesquisa ndo recebeu financiamento para a sua realizagao.


http://www.anzctr.org.au/
http://www.clinicaltrials.gov/
http://isrctn.org/
http://www.trialregister.nl/
http://www.umin.ac.jp/ctr/
http://www.who.int/ictrp/
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5. CONFLITO DE INTERESSES

5.1 - Os autores devem informar qualquer potencial conflito de interesse, incluindo interesses
politicos e/ou financeiros associados a patentes ou propriedade, provisdo de materiais e/ou
insumos e equipamentos utilizados no estudo pelos fabricantes.

6. COLABORADORES

6.1 - Devem ser especificadas quais foram as contribui¢des individuais de cada autor na
elaboracdo do artigo.

6.2 - Lembramos que os critérios de autoria devem basear-se nas deliberacdes do ICMJE, que
determina o seguinte: o reconhecimento da autoria deve estar baseado em contribuicdo
substancial relacionada aos seguintes aspectos: 1. Concep¢do e projeto ou andlise e
interpretacdo dos dados; 2. Redacdo do artigo ou revisdo critica relevante do contetido
intelectual; 3. Aprovacdo final da versdo a ser publicada; 4. Ser responsdvel por todos os
aspectos do trabalho na garantia da exatiddo e integridade de qualquer parte da obra. Essas
quatro condicdes devem ser integralmente atendidas.

7. AGRADECIMENTOS

7.1 - Possiveis mengdes em agradecimentos incluem instituicdes que de alguma forma
possibilitaram a realizagdo da pesquisa e/ou pessoas que colaboraram com o estudo, mas que
ndo preencheram os critérios para serem coautores.

8. REFERENCIAS

8.1 - As referéncias devem ser numeradas de forma consecutiva de acordo com a ordem em
que forem sendo citadas no texto. Devem ser identificadas por nlimeros ardbicos sobrescritos
(p. ex.: Silva Y. As referéncias citadas somente em tabelas e figuras devem ser numeradas a
partir do nimero da udltima referéncia citada no texto. As referéncias citadas deverdo ser
listadas ao final do artigo, em ordem numérica, seguindo as normas gerais dos (Requisitos
Uniformes para Manuscritos Apresentados a Periddicos Biomédicos).

8.2 - Todas as referéncias devem ser apresentadas de modo correto e completo. A veracidade
das informacdes contidas na lista de referéncias € de responsabilidade do(s) autor(es).

8.3 - No caso de usar algum software de gerenciamento de referéncias bibliograficas (p. ex.:
EndNote), o(s) autor(es) deverd(ao) converter as referéncias para texto.


http://www.icmje.org/roles_a.html
http://www.nlm.nih.gov/citingmedicine/
http://www.nlm.nih.gov/citingmedicine/
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9. NOMENCLATURA

9.1 - Devem ser observadas as regras de nomenclatura zooldgica e botanica, assim como
abreviaturas e convengdes adotadas em disciplinas especializadas.

10. ETICA EM PESQUISAS ENVOLVENDO SERES HUMANOS

10.1 - A publicagdo de artigos que trazem resultados de pesquisas envolvendo seres humanos
estd condicionada ao cumprimento dos principios éticos contidos na Declaracdo de Helsinki
(1964, reformulada em 1975, 1983, 1989, 1996, 2000 e 2008), da Associacdo Médica
Mundial.

10.2 - Além disso, deve ser observado o atendimento a legislacdes especificas (quando
houver) do pais no qual a pesquisa foi realizada.

10.3 - Artigos que apresentem resultados de pesquisas envolvendo seres humanos deverdo
conter uma clara afirmacido deste cumprimento (tal afirmacdo deverd constituir o dltimo
paragrafo da se¢cdo Métodos do artigo).

10.4 - Apds a aceitacdo do trabalho para publicacdo, todos os autores deverdo assinar um
formulario, a ser fornecido pela Secretaria Editorial de CSP, indicando o cumprimento
integral de principios éticos e legislagdes especificas.

10.5 - O Conselho Editorial de CSP se reserva o direito de solicitar informacdes adicionais
sobre os procedimentos éticos executados na pesquisa.

11. PROCESSO DE SUBMISSAO ONLINE

11.1 - Os artigos devem ser submetidos eletronicamente por meio do sitio do Sistema de
Avaliacao e Gerenciamento de Artigos (SAGAS), disponivel em:
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/index.php.

11.2 - Outras formas de submissdo ndo serdo aceitas. As instrucdes completas para a
submissdo sdo apresentadas a seguir. No caso de duividas, entre em contado com o suporte
sistema SAGAS pelo e-mail: csp-artigos @ensp.fiocruz.br

11.3 - Inicialmente o autor deve entrar no sistema SAGAS. Em seguida, inserir o nome do
usudrio e senha para ir a drea restrita de gerenciamento de artigos. Novos usudrios do sistema
SAGAS devem realizar o cadastro em “Cadastre-se” na pagina inicial. Em caso de
esquecimento de sua senha, solicite 0 envio automatico da mesma em “Esqueceu sua senha?
Clique aqui”.

11.4 - Para novos usudrios do sistema SAGAS. Apés clicar em “Cadastre-se” vocé sera
direcionado para o cadastro no sistema SAGAS. Digite seu nome, endereco, e-mail, telefone,
instituicdo.


http://www.wma.net/en/30publications/10policies/b3/index.html
http://www.ensp.fiocruz.br/csp/
mailto:csp-artigos@ensp.fiocruz.br
http://www.ensp.fiocruz.br/csp/index.htm
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12. ENVIO DO ARTIGO

12.1 - A submissdo online ¢é feita na drea restrita de gerenciamento de artigos
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/index.php. O autor deve acessar a "Central de Autor" e
selecionar o /ink "Submeta um novo artigo".

12.2 - A primeira etapa do processo de submissdo consiste na verificacio as normas de
publicacdo de CSP. O artigo somente serd avaliado pela Secretaria Editorial de CSP se
cumprir todas as normas de publicagdo.

12.3 - Na segunda etapa sdo inseridos os dados referentes ao artigo: titulo, titulo resumido,
area de concentragdo, palavras-chave, informagdes sobre financiamento e conflito de
interesses, resumos e agradecimentos, quando necessdrio. Se desejar, o autor pode sugerir
potenciais consultores (nome, e-mail e instituicdo) que ele julgue capaz de avaliar o artigo.

12.4 - O titulo completo (nos idiomas Portugués, Inglés e Espanhol) deve ser conciso e
informativo, com no mdximo 150 caracteres com espacos.

12.5 - O titulo resumido podera ter miximo de 70 caracteres com espacos.

12.6 - As palavras-chave (minimo de 3 e mdximo de 5 no idioma original do artigo) devem
constar na base da Biblioteca Virtual em Saiude BVS.

12.7 - Resumo. Com exce¢do das contribuicdes enviadas as secdes Resenha, Cartas ou
Perspectivas, todos os artigos submetidos deverdo ter resumo em Portugués, Inglés e
Espanhol. Cada resumo pode ter no maximo 1.100 caracteres com espaco.

12.8 - Agradecimentos. Agradecimentos. Possiveis agradecimentos as institui¢cdes e/ou
pessoas poderdo ter no maximo 500 caracteres com espaco.

12.9 - Na terceira etapa sdo incluidos o(s) nome(s) do(s) autor(es) do artigo, respectiva(s)
instituicdo(des) por extenso, com endereco completo, telefone e e-mail, bem como a
colaboracdo de cada um. O autor que cadastrar o artigo automaticamente serd incluido como
autor de artigo. A ordem dos nomes dos autores deve ser a mesma da publicagdo.

12.10 - Na quarta etapa € feita a transferéncia do arquivo com o corpo do texto e as
referéncias.

12.11 - O arquivo com o texto do artigo deve estar nos formatos DOC (Microsoft Word), RTF
(Rich Text Format) ou ODT (Open Document Text) e ndo deve ultrapassar 1 MB.

12.12 - O texto deve ser apresentado em espago 1,5cm, fonte Times New Roman, tamanho
12.

12.13 - O arquivo com o texto deve conter somente o corpo do artigo e as referéncias
bibliogréficas. Os seguintes itens deverdo ser inseridos em campos a parte durante 0 processo
de submissao: resumos; nome(s) do(s) autor(es), afiliacdo ou qualquer outra informagao que
identifique o(s) autor(es); agradecimentos e colaboragdes; ilustracdoes (fotografias,
fluxogramas, mapas, graficos e tabelas).


http://www.ensp.fiocruz.br/csp/
http://decs.bvs.br/
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12.14 - Na quinta etapa sdo transferidos os arquivos das ilustracdes do artigo (fotografias,
fluxogramas, mapas, gréficos e tabelas), quando necessdrio. Cada ilustracdo deve ser enviada
em arquivo separado clicando em “Transferir”.

12.15 - Ilustracées. O nimero de ilustragcdes deve ser mantido ao minimo, conforme
especificado no item 1 (fotografias, fluxogramas, mapas, graficos e tabelas).

12.16 - Os autores deverdo arcar com os custos referentes ao material ilustrativo que
ultrapasse esse limite e também com os custos adicionais para publicacdo de figuras em cores.

12.17 - Os autores devem obter autorizacdo, por escrito, dos detentores dos direitos de
reproducio de ilustracdes que ja tenham sido publicadas anteriormente.

12.18 - Tabelas. As tabelas podem ter até 17cm de largura, considerando fonte de tamanho 9.
Devem ser submetidas em arquivo de texto: DOC (Microsoft Word), RTF (Rich Text Format)
ou ODT (Open Document Text). As tabelas devem ser numeradas (ndmeros ardbicos) de
acordo com a ordem em que aparecem no texto.

12.19 - Figuras. Os seguintes tipos de figuras serdo aceitos por CSP: Mapas, Grificos,
Imagens de Satélite, Fotografias e Organogramas, e Fluxogramas.

12.20 - Os mapas devem ser submetidos em formato vetorial e sdo aceitos nos seguintes tipos
de arquivo: WMF (Windows MetaFile), EPS (Encapsuled PostScript) ou SVG (Scalable
Vectorial Graphics). Nota: os mapas gerados originalmente em formato de imagem e depois
exportados para o formato vetorial ndo serao aceitos.

12.21 - Os gréaficos devem ser submetidos em formato vetorial e serdo aceitos nos seguintes
tipos de arquivo: XLS (Microsoft Excel), ODS (Open Document Spreadsheet)), WMF
(Windows MetaFile), EPS (Encapsuled PostScript) ou SVG (Scalable Vectorial Graphics).

12.22 - As imagens de satélite e fotografias devem ser submetidas nos seguintes tipos de
arquivo: TIFF (Tagged Image File Format) ou BMP (Bitmap). A resolucdo minima deve ser
de 300dpi (pontos por polegada), com tamanho minimo de 17,5cm de largura.

12.23 - Os organogramas e fluxogramas devem ser submetidos em arquivo de texto ou em
formato vetorial e sdo aceitos nos seguintes tipos de arquivo: DOC (Microsoft Word), RTF
(Rich Text Format), ODT (Open Document Text), WMF (Windows MetaFile), EPS
(Encapsuled PostScript) ou SVG (Scalable Vectorial Graphics).

12.24 - As figuras devem ser numeradas (nimeros ardbicos) de acordo com a ordem em que
aparecem no texto.

12.25 - Titulos e legendas de figuras devem ser apresentados em arquivo de texto separado
dos arquivos das figuras.

12.26 - Formato vetorial. O desenho vetorial é originado a partir de descri¢des geométricas de
formas e normalmente € composto por curvas, elipses, poligonos, texto, entre outros
elementos, isto €, utilizam vetores matematicos para sua descri¢ao.
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12.27 - Finalizacdo da submissdo. Ao concluir o processo de transferéncia de todos os
arquivos, clique em “Finalizar Submissao”.

12.28 - Confirmacdo da submissdo. Apés a finalizacdo da submissdo o autor receberd uma
mensagem por e-mail confirmando o recebimento do artigo pelos CSP. Caso ndo receba o e-
mail de confirmacdo dentro de 24 horas, entre em contato com a secretaria editorial de CSP
por meio do e-mail: csp-artigos @ensp.fiocruz.br

13. ACOMPANHAMENTO DO PROCESSO DE AVALIACAO DO ARTIGO
13.1 - O autor poderd acompanhar o fluxo editorial do artigo pelo sistema SAGAS. As
decisdes sobre o artigo serdo comunicadas por e-mail e disponibilizadas no sistema SAGAS.

13.2 - O contato com a Secretaria Editorial de CSP devera ser feito através do sistema
SAGAS.

14. ENVIO DE NOVAS VERSOES DO ARTIGO

14.1 - Novas versdes do artigo devem ser encaminhadas usando-se a drea restrita de
gerenciamento de artigos http://www.ensp.fiocruz.br/csp/ do sistema SAGAS, acessando o
artigo e utilizando o /ink "Submeter nova versao".

15. PROVA DE PRELO

15.1 - Apds a aprovacdo do artigo, a prova de prelo serd enviada para o autor de
correspondéncia por e-mail. Para visualizar a prova do artigo serd necessdrio o programa
Adobe Reader ou similar. Esse programa pode ser instalado gratuitamente pelo site:

http://www.adobe.com/products/acrobat/readstep2.html.

15.2 - A prova de prelo revisada e as declaracdoes devidamente assinadas deverdo ser

encaminhadas para a secretaria editorial de CSP por e-mail cadernos @ensp.fiocruz.br ou por

fax +55(21)2598-2514 dentro do prazo de 72 horas apds seu recebimento pelo autor de

correspondéncia.


mailto:csp-artigos@ensp.fiocruz.br
http://www.ensp.fiocruz.br/csp/
http://www.adobe.com/products/acrobat/readstep2.html
mailto:cadernos@ensp.fiocruz.br
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9.3 Artigo

A VIVENCIA E OS SENTIMENTOS DAS MULHERES PORTADORAS DE
HANSENIASE.

THE EXPERIENCE AND FEELINGS OF WOMEN BEARERS OF LEPROSY.

Autores: Amadlia Crystina Nascimento de Sa dias; Dorlene Maria Cardoso de Aquino; Rita da
Graca Carvalhal Frazdo Corréa.
Local da pesquisa: Centro de Saide do Bairro de Fatima, Sao Luis- MA.

Endereco para correspondéncia:

Amilia Crystina Nascimento de Sé Dias.

Rua Deputado Joao Henrique, S/N — Bairro de Fatima— Sao Luis, MA, Brasil.
Centro de Saude do Bairro de Fatima.

CEP: 65030400

E-mail: amalianascimento82 @ gmail.com

Contagem de palavras: 3778

RESUMO

A hanseniase € uma doenca infectocontagiosa, que causa alteragdes no psiquismo e alteracdes
fisicas. Neste estudo, pretendemos conhecer a vivéncia e os sentimentos das mulheres de
hanseniase. Uma abordagem qualitativa, com 15 mulheres, no municipio de Sao Luis — MA.
Foi realizada uma entrevista com perguntas abertas e fechadas e um roteiro com questdes
norteadoras quanto a vivéncia e aos sentimentos em relacdo a doenca. Utilizou-se a técnica de
andlise de conteddo para a andlise dos depoimentos. As Categorias emergentes, como
resultado foram: Convivendo com a hanseniase; Mudanca de vida em decorréncia da
hanseniase; A hanseniase e as relacOes sociais; O apoio como busca de enfrentamento; Os
sentimentos e as perspectivas futuras. Os resultados mostraram que a hanseniase € vivida de
maneira diferenciada por cada mulher. A mulher portadora de hanseniase necessita da
assisténcia humanizada por parte dos profissionais de saide e do apoio das pessoas do seu
convivio, para o enfrentamento da doenca.

Palavras- chave: Hanseniase, Mulheres, Vivéncia
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ABSTRACT

Leprosy is an infectious disease, which causes changes in the psyche and physical changes.
In this study, we want to know the experiences and feelings of leprosy women. A qualitative
approach, with 15 women in the city of Sao Luis - MA. An interview with open and closed
questions and a script with guiding questions as to the experience and feelings about the
disease was performed. We used content analysis technique for the analysis of the
statements. The emerging categories, as a result were Living with leprosy; Life change as a
result of leprosy; Leprosy and social relations; Support as search coping; Feelings and future
prospects. The results showed that each woman experiences leprosy differently. The carrier
of leprosy women need humanized care by health professionals and the support of the
people of their friendship, to cope with the disease.

Key words: Leprosy, Women, Experience
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INTRODUCAO

Hansenfase ¢ uma doenca infectocontagiosa, de evolucdo insidiosa, causada pelo
Mycobacterium leprae, ou bacilo de Hansen, que € um parasita intracelular obrigatério

SCHWANN .!

A principal fonte de infec¢do é o homem, que é reconhecido como unica fonte de

. ~ s . . . . ~ . . . , 2
infeccdo (reservatério) e a via de eliminagdo do bacilo, pelo individuo doente de hanseniase.

O periodo de incubagdo é longo. Estima-se entre dois e sete anos, com média entre

trés e cinco anos. °

E uma doenga de grande importancia para a saude publica. Tem grande relevancia,
visto as indmeras alteracdes que ocasiona na vida do portados desta doenca, dentre elas, o seu
alto poder incapacitante, que atinge a faixa etdria economicamente ativa da populacdo,

. ~ . ., P . , 4
gerando danos de maior propor¢do a este individuo, sua familia e aos rendimentos do pais.

A doenca é endémica em todo territério nacional e as regides que apresentam
maiores taxas de incidéncia e prevaléncia sdo a Norte, Nordeste e Centro-oeste. No Nordeste
sdo 5.886 registros em mulheres. No Maranhdo foram diagnosticados 3.872 casos novos no
ano de 2009, destes, 1.629 casos foram em mulheres, equivalente a 42%, sendo que 241
mulheres apresentaram grau de incapacidades equivalente a 7,7%. Em Sdo Luis, no referido

ano, foram diagnosticados 606 casos novos, sendo 278 do sexo feminino equivalente a 45%. >

No que diz respeito ao processo saide — doenca, homens e mulheres vivenciam de
modos diferentes todas as alteracdes oriundas deste processo. Esta constatacdo ndo € referente
apenas as necessidades especificas dos géneros, mas também o acesso para protecdo a saude
tida por cada um. H4 também a maneira de como o impacto causado pela hanseniase é tido

. . ~ o A 6
em ambos os géneros, considerando as representacdes atribuidas a cada género.

Mediante as incapacidades e deformidades fisicas decorrentes da hanseniase, o corpo
da mulher passa por alteracdes significativas que trazem prejuizos a qualidade de vida dessa
mulher, o que leva a diminuicdo da sua condicdo produtiva, bem como limita¢des da vida

social, com problemas psicolégicos.’



55

Diante desse processo de exclusdo social que existe atrelado a histéria de constru¢do
da identidade feminina, encontramos na mulher portadora de hanseniase um fator a mais que
intensifica esse peso atribuido a esses dois fatores que podem interferir na qualidade de vida

foon 8
de suas portadoras, serem mulheres e serem mulheres portadoras de hanseniase.

Nas sociedades, o corpo tem sido muito valorizado, principalmente pelos aspectos que
chamam a aten¢@o, como a estética, a sexualidade e as relacdes sociais de género, as quais se

.. . .9
encontram intimamente vinculadas

Os problemas oriundos da hanseniase ndo se restringem apenas as questdes
dermatoldgicas e neuroldgicas. O diagnéstico da doenca gera uma instabilidade psicoldgica,
nao apenas pelo fato das complicacOes ja& mencionadas, mas também pela possibilidade de
alteracdes na imagem corporal com impacto direto na autoestima das pessoas afetadas. O

medo da ndo aceitagdo dos outros é um dos tragos mais observados e temidos por quem

10
enfrenta a doenca.

Portanto, abordar a mulher portadora de hanseniase, exige o entendimento prévio do
papel desempenhado por ela ao longo dos tempos e nos dias atuais, bem como a compreensao
dos aspectos psicossociais envolvidos. A hanseniase tem seu passado marcado pela
desumanizagdo e estigmatizardo e mesmo sendo trabalhados estes aspectos, ainda se torna

dificil a construcdo da individualidade social dos portadores desta doenca. '

O tratamento da paciente com hanseniase € fundamental para curéd-lo, fechar a fonte
de infeccdo interrompendo a cadeia de transmissdo da doenca, sendo portanto estratégico no

. .. . . R 12
controle da endemia e para eliminar a hanseniase enquanto problema de satde publica.

H4 necessidade de um esfor¢co organizado de toda a rede bdsica de saude,
promovendo o fornecimento do tratamento quimioterdpico a todas as pessoas diagndsticas
com hanseniase. O individuo, apds ter o diagndstico, deve, periodicamente, ser visto pela

. . I s 13
equipe de satide para avaliacdo e para receber a medicacao.

Diante do exposto, objetiva-se conhecer a vivéncia e os sentimentos das mulheres
portadoras de hanseniase, a fim de compreendermos melhor como essas mulheres vivem com

a doencga.
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METODO

Tipo e local do estudo

Estudo descritivo, baseado em uma anélise qualitativa. A pesquisa qualitativa
se caracteriza principalmente, pela auséncia de medidas numéricas e andlises estatisticas,

. . .. 14
examinando aspectos mais profundos e subjetivos do tema em estudo.

O local de coleta para esse estudo foi o Centro de Satde do bairro de Fitima, no

municipio de Sdo Luis- MA.

Composicao da amostra

Uma amostra aleatdria, composta por 15 mulheres portadoras de hanseniase,

acompanhadas em unidade de saude.

Periodo do estudo

O periodo da realizagdo do estudo foi de janeiro de 2013 a setembro de 2014. A

coleta dos dados aconteceu de julho a agosto de 2014.

Instrumentos de coleta e avaliaciao dos dados

Para a entrevista utilizou-se um formuldrio com perguntas abertas e fechadas, que
objetivou descrever as caracteristicas referentes a idade, tempo de diagndstico, forma clinica,

tratamento, escolaridade e um roteiro de perguntas associadas a vivéncia e aos sentimentos .
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Avaliacio dos pacientes

A coleta de dados para este estudo foi realizada por uma colaboradora / pesquisadora,
que foi devidamente treinada e que recebeu as orientacdes necessdrias, para a abordagem
destas mulheres. As mulheres que participaram da pesquisa foram selecionadas de maneira
aleatdria no ambulatério. Essas mulheres foram orientadas, quanto ao objetivo do estudo, bem

como, para os procedimentos da pesquisa.

Processamento e tratamento dos dados da coleta

Com o término da coleta de dados, foi feita a leitura exaustiva dos depoimentos das
participantes e as questdes foram agrupadas de acordo com seu nucleo temético em categorias

de andlises e interpretadas pela técnica de andlise de conteddo.

A andlise de contetido € um conjunto de técnicas de andlise de comunicac¢do, visando
obter, por meio de procedimentos sistemdticos e objetivos, de descricio do conteudo das
mensagens que permitam a deducdo de conhecimentos relativos aos meios de producdo e
recepcdo dessas mensagens. A definicdo evidenciada no material qualitativo pode ser
encontrada a partir de diversas técnicas de analise de conteudo. Sdo quatro as modalidades da
andlise de conteudo: andlise de expressdo, andlise de relagdo, andlise tematica e andlise de

P |
enunciacao >

Buscando os significados expostos do material qualitativo, a andlise tematica foi a
op¢ao deste estudo por ser classificada por meio de uma palavra, uma frase. Fazer uma andlise
tematica “descobrir os nucleos do sentido” que compdem a comunicaciao e cuja presenca ou

frequéncia de aparicdo podem significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido.

A andlise tematica € a forma que melhor se adequa a investigacdo em saude. Para tanto,
neste estudo foi utilizada a andlise tematica. Operacionalmente, a anélise temética desdobrou-
se em trés etapas: a primeira fase consistiu na escolha dos documentos a serem analisados. A
segunda fase fundamentou-se essencialmente na operagdo de codificacdo do material
coletado, por meio de leitura flutuante e exaustiva do material. A terceira e ultima fase,

buscou o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo dos mesmos.'°
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Aspectos éticos

Em observancia a Resolugao 466/12 do Conselho Nacional de Saide o estudo foi
submetido a apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitirio da
Universidade Federal do Maranhdao- CEP/HUUFMA, com o parecer n° 642.439, tendo sido

aprovado.

RESULTADOS

As participantes do estudo foram 15 mulheres em acompanhamento para
hanseniase, no Centro de Saide do bairro de Fitima, no municipio de Sdo Luis — MA. Estas
mulheres estavam na faixa etdria entre 18 e 71 anos, a classificacdo operacional predominante
foi a multibacilar, com forma clinica dimorfa para o maior nimero das mulheres participantes

do estudo.

O tempo médio de tratamento das participantes, esteve na faixa de 07 aos 12 meses e
o grau de escolaridade foi o ensino médio completo. Seus nomes originais foram
preservados, no intuito de que a privacidade de seus relatos fosse mantida. Desta maneira, as
mulheres desse estudo, foram identificadas com nome ficticio, sendo cada uma, denominada

com nomes de flores.

As Categorias e as Subcategorias emergentes, como resultado da pesquisa foram:
Convivendo com a hanseniase; O medo diante do diagnéstico; O enfrentamento da doenga;
Mudancgas de vida em decorréncia da hanseniase; Baixa autoestima; Mudangas Sintomaticas;
A hanseniase e as relacOes sociais; O preconceito e as relagdes afetivas; Relagdes no trabalho
afetadas pela hanseniase; Comprometimento do Lazer; O apoio como busca de
enfrentamento; A fé no enfrentamento da hanseniase; As orienta¢des dos profissionais a
respeito da doenca; Os sentimentos e as perspectivas futuras; Desanimo; Superacdo. Os

resultados mostraram que a hanseniase €é vivida de maneira diferenciada por cada mulher e
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que ocorreram mudancgas significativas na vida dessas mulheres, com o diagndstico para essa

doenca.

DISCUSSAO

Nesse estudo foi possivel conhecermos como as mulheres portadoras de hanseniase
vivem e os sentimentos por elas experimentados, com esse diagndstico. Nas categorias
emergentes, subcategorias foram evidenciadas apds a transcricdo e andlise das falas das

participantes.

A categoria Convivendo com a hanseniase, obtivemos duas subcategorias: o medo

diante do diagnodstico e o enfrentamento da doenca.

“E complicado, porque apesar de eu saber que é uma doenca curdvel, mas é uma

doenga que vocé sabe que todo mundo repudia, as pessoas ndo aceitam.” (Amarilis)

“Foi muito dificil, eu fiquei muito chocada, parecia assim que eu tinha perdido o chdo

debaixo dos meus pés, eu ndo sabia o que eu ia enfrentar.” (Flor de lotus)

“[...] foi muito dificil, porque eu ndo tinha nenhuma informagdo, a informagdo que eu
tinha era aquela coisa horrorosa, caia os dedos, tudo [...] mas, gracas a Deus eu descobri

logo, tive um médico muito bom [...] ai fiz meu tratamento certinho.” (Acacia)

“[...] foi muito dificil, porque até mesmo aonde eu trabalhava, eu senti assim que eu

fui tipo uma rejei¢dao. Eu chorava muito, porque tem neto, tem filho.” (Amendoeira)

“[...] ndo é muito facil, porque no comego é dificil devido aos remédios que sdo muito

fortes, da dor no estomago, tem dansia de vomito [...].” (Camélia)

“[...] com a doen¢a é normal, o que realmente é ruim sdo as dores |[...] fora isso é

normal.” (Dalia)
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“[...] foi dificil [...] fiquei um pouco pra baixo, mas ai quando eu comecei 0

tratamento, fui esquecendo um pouco a hanseniase.” (Horténcia)

E de fundamental importincia que as acdes de educacdo em satide, sejam o elo, a
ferramenta no convivio entre os envolvidos neste processo da doenga, facilitando assim o

. .. . . e 17
entendimento para os profissionais de satude e para os portadores de hanseniase.

A categoria Mudanca de vida em decorréncia da hanseniase, duas subcategorias

foram identificadas: baixa autoestima e mudangas sintomaticas.

“[...] antes de eu ficar doente eu poderia sair no sol, eu tinha mais vontade de sair de

casa [...] e agora ficou restrito.” (Flor de lotus)

“[...] antes da doenga eu me sentia bem melhor assim, a autoestima era melhor, tinha

mais gosto de me arrumar.” (Horténcia)

“[...] o que diferencia [...] é a incapacidade de locomover, de segurar.” ( Orquidea)

’

“[...] antes eu era uma pessoa que se sentia saudavel, como se ndo tivesse nada.’

(Camélia)

9 ~ . o . ~
[...] eu ndo tenho mais aquela intimidade com amigo que nem antes, porque eu ndo

tenho a minima idéia de quem eu peguei.” (Iris)

“[...] hoje eu me sinto cansada, fraca, sem ter forca [...] eu ndo tenho mais aquele

animo que eu tinha |[...] fico preocupada em pegar alguma coisa e quebrar.” (Magndlia)

A ndo aceitacdo das mudancas na imagem corporal, que ocorrem de maneira
repentina, nas mulheres com hanseniase, gera um estranhamento de si nas mulheres. Essas
mulheres passam a ndo ter o prazer de antes com seu proprio corpo, repudiando o mesmo e

.. L. . . 1
limitando-as do convivio social que antes tinham. '®

A categoria Hanseniase e as relacoes sociais, o preconceito e as relagdes afetivas, as
relacdes no trabalho afetadas pela hanseniase e o comprometimento do lazer foram as

subcategorias evidenciadas nas falas das participantes.
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“[...] eu sentia que muitos me olhavam, mas ndo queriam mais ter o contato que era

antes [...] eu chegava perto eles queriam se afastar.” (Magndlia)
“[...] praticamente eu me isolei dentro de casa.” ( Erva doce)
“[...] até a gente mesmo tem preconceito com a gente.” (Amendoeira)

“[...] o pai dos meus filhos [...] me largou na época por eu estar nessa situagdo |[...]
acho que foi a pior época pra mim, porque quando eu tava mais precisando dele, ele me

abandonou.” (Flor de [6tus)
“[...] eu trabalhava como doméstica, fui despedida.” (Azaleia)
“[...] todo mundo repudia, as pessoas ndo aceitam. “(Amarilis)

“[...] a gente sempre vai ser conhecido como leproso [...] é exatamente assim que as

pessoas veem a gente.”” (Amendoeira)

A prépria mulher com hansenise, demontra sentir preconceito, a ndo aceitacdo da
doenca, privando-se do convivio com outras pessoas. Ocorre que a mulher nesta condicdo,
possui 0s proprios preconceitos em relacdo a moléstia, fazendo com que a rejeicao também
aconteca por parte dela, isolando-se do seu grupo social, assumindo assim uma postura de

flagelada. '

Em funcdo das alteragdes de ordem orgénica e psicoldgica, a plenitude na atividade
sexual, para ambos os géneros, pode ser afetada. As relacdes com familiares e pessoas sadias

. . N . 2
também podem ser comprometidas, em decorréncia da hanseniase. 0

A hanseniase gera prejuizos para a vida didria das pessoas portadoras, as relagdes
interpessoais sao afetadas e o conjunto destas alteragdes causa sofrimento que ultrapassa a dor

. ., L. . . . L, . 21
e o mal-estar ligados ao prejuizo fisico, o que gera um grande impacto social e psicolégico.

A categoria O apoio como busca de enfrentamento, foi representada por trés
subcategorias: a importancia do apoio familiar, a fé no enfrentamento da hanseniase e as

orientagdes dos profissionais em relacdo a doencga.

“[...] o suporte melhor pra mim mesmo foi a minha familia.” (Azaleia)
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“[...] eles me deram o maior apoio, da minha familia, do meu esposo.” (Camélia)

“[...] eu busco apoio de Deus, é o tinico que eu posso buscar é o de Deus.” (Flor de

lotus)

“[...] eu s6 fui em uma psicologa, aqui mesmo no posto e depois era mesmo o

médico.” (Acdcia)

“[...] o médico me explicou tudinho, as meninas ld no hospital que eu jd conhecia

tudinho me explicaram [...] vai acontecer isso, isso [...].” (Amor perfeito)
“[...] os médicos dos postos sdo bons, as enfermeiras sdao muito boas.” (Flor de l6tus)

‘,[ ] . . p b . . D [ ] sli . it
.../ primelramente eu busquel apolo a reus [.../ eu sou evangelica, eu crelto mulio

que Deus pode curar.” (Camélia)

A familia é atuante no combate a hanseniase, tendo na educa¢do em saude, a
ferramenta necessdria para aumentar a participagdo dos familiares neste processo. A familia
desenvolve atitudes de ajuda e incentiva o doente, contribuindo para a melhora do mesmo,

.. . 22
participando assim, da sua cura.

Como a hanseniase ainda se v€ mesclada dos preconceitos e medos relativos a antiga
lepra’, estigmatizada desde os tempos biblicos, refletimos sobre as maneiras como os doentes

. . )
buscam formas de entendimento e auxilio pela religido. =

A categoria Os sentimentos e as perspectivas futuras, o desdnimo e a superacdo

foram as subcategorias identificadas.
“[...] € doloroso, tem que aceitar mesmo, se ndo aceitar é pior.” (Amarilis)

’

“[...] as vezes eu fico pensando assim, se eu vou ficar boa, se eu ndo vou ficar.’

(Horténcia)
“[...] tem dias que a gente acorda mal humorada.” (Flor de Lotus)
“[...] sentimento é meio triste, te afeta demais.” (Amendoeira)

“[...] enfrentei com muita luta, foi muito dificil para mim enfrentar.” (Magnolia)
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“[...] tem dias que eu me olho no espelho e ja me reconheco mais.” (Horténcia)

“[...] no comeco tinha dias que eu tava muito triste, chorava demais [...] mas, gracas

a Deus eu fui enfrentando tudinho.” (Flor de Lotus)

“[...] eu ndo nasci com Hansen [...] eu sei que tem um tratamento.” (Orquidea)

O desafio é muito grande, tanto para o portador da hanseniase quanto para os
profissionais de saide que prestam assisténcia. Este suporte se estende as demais pessoas do
convivio, o que faz desse apoio, uma tarefa para o grupo de pessoas participantes da vida
deste individuo. '’

Estudos apontam a importincia da realiza¢do de amplo reconhecimento de necessidades
de saude das pessoas portadoras de hanseniase, tendo em vista os aspectos biopsiquicos e
socioculturais acima destacados, que envolvem seu cotidiano, permitindo, assim, a
identificacdo de vulnerabilidades e riscos a fim de melhor subsidiar o cuidado integral dessa

- 24,2
clientela. 2+%

CONCLUSAO

A realizacdo deste estudo permitiu conhecer como as mulheres portadoras de
hanseniase vivem. Na pesquisa os resultados evidenciaram o grande impacto vivido por estas

mulheres, que frente ao diagndstico para esta doenca, tem sua rotina de vida alterada.

Virios sdo os sentimentos envolvidos neste processo, mas a tristeza, o medo, a dor, a
rejeicdo, o preconceito, a superacdo, a fé e a revolta sdo alguns dos sentimentos comuns a

maioria.

Portanto, a mulher portadora de hanseniase necessita ser acolhida, ouvida e assistida de
maneira humanizada, agregando familiares e amigos neste processo do tratamento,

favorecendo a superacdo das dificuldades apresentadas.
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