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RESUMO

Introducdo: A hanseniase é uma doenca causada pelo bacilo Mycobacterium leprae,
sendo ela mesma um problema infecto contagioso, considerado como um sério
problema de salde publica por apresentar evolugcdo lenta, com alta taxa de
transmissao, que afetaespecialmente a pele e os nervos periféricos, podendo levar a
deformidades eincapacidades fisicas, além de provocar danos sociais, psicolégicos e
emocionais. O surgimento e a instalacdo de incapacidades e deficiéncias fisicas,
sociais e emocionais ha pessoa acometida pela hanseniase é um dos problemas que
levam a cronicidade e morbidade da doenca e por isso deve ser priorizado em acdes
de controle da doenca, nas praticas de cuidado e no acompanhamento dos casos.
Objetivo: Analisar o impacto na vida social dos portadores de hanseniase atendidos
nas UBS’s do municipio de Porto Nacional-TO. Metodologia: Sera desenvolvido uma
pesquisa de campo de abordagem quantiqualitativa, que ir4 obter informacdes de
natureza objetivo e subjetiva. A pesquisa serd realizada nas 13 (treze) unidades
basicas de saude (UBS) do municipio de Porto Nacional-TO. A populacdo sera
composta por pessoas acometidas pela hanseniase que fazem acompanhamento nas
UBSs. A amostra sera definida de acordo com o critério de conveniéncia. Serdo
analisadas as variaveis sexo; idade; grau de escolaridade; estado civil; profissao;
caracteristicas clinicas da doenca; impactos sociais da doenca. Os dados serdo
coletados por meio da aplicacdo de um questionario semi-estruturado. Resultados
Esperados: Espera-se que, com o0 desenvolvimento da pesquisa, consiga-se
conhecer os impactos provocados pela hanseniase na vida social dos pacientes e
gue, de posse dessas informacdes, consiga-se tracar agcdes que minimizem esses
impactos, fazendo com que estes entendam que a hanseniase tem cura e que para
superar as dificuldades, a doenca precisa ser enfrentada e superada.

Palavras-chave: Hanseniase. Impactos. Morbidade. Vida Social. Unidade basica de
saude

ABSTRACT

Introduction:.The emergence and installation of physical, social and emotional
disabilities and deficiencies in people affected by leprosy is one of the problems that
lead to the chronicity and morbidity of the disease and therefore must be prioritized in
disease control actions, in health care practices. care and follow-up of cases.
Objective: To analyze the impact on the social life of leprosy patients treated at UBS's
in the city of Porto Nacional-TO. Methodology: Field research with a quantitative and
gualitative approach will be developed, which will obtain objective and subjective
information. The research will be carried out in 13 (thirteen) basic health units (UBS)
in the city of Porto Nacional-TO. The population will be composed of people affected
by leprosy who follow up at the UBSs. The sample will be defined according to the
convenience criterion. The variables sex will be analyzed; age; level of education;
marital status; profession; clinical features of the disease; social impacts of thedisease.
Data will be collected through the application of a semi-structured questionnaire.
Expected Results: Itis expected that, with the development of the research, it will be
possible to know the impacts caused by leprosy in the social life ofthe patients and
that, with this information, it will be possible to trace actions that minimize these
impacts, making them understand that leprosy is curable and that to overcome
difficulties, the disease needs to be faced and overcome.

Keywords: Leprosy. Impacts. Morbidity. Social life. Basic health Unit.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca causada pelo bacilo Mycobacterium leprae, sendo
ela mesma um problema infecto contagioso, considerado como um sério problema de
saude publica por apresentar evolucdo lenta, com alta taxa de transmissao, que afeta
especialmente a pele e os nervos periféricos, podendo levar a deformidades e
incapacidades fisicas, além de provocar danos sociais, psicologicos e emocionais. A
hanseniase faz parte do grupo das dez Doengas Tropicais Negligenciadas (DTN’s)
(SANTOS et al., 2022).

Apesar de existirem metas e estratégias mundiais especificas para o
enfrentamento e combate da hanseniase, ainda € alta a prevaléncia da doenca,
indicando um forte caminho de morbidade. A mais recente estratégia global de
enfrentamento a hanseniase altera seu escopo, uma vez que antes o enfrentamento
era centrado somente na eliminacdo da deonca; agora o foco € a interrupcédo da
transmissao e obtencao de zero casos autoctones (ANTAS et al., 2022).

O perfil da epidemia, epidemiologicamente, tem sido alterado devido a fatores,
como: aumento da idade, condicdes socioecondmicas deficientes, condi¢des
sanitarias, baixo nivel de escolaridade e inseguranca alimentar. Em 2019 foram
diagnosticados um total de 202.256 novos casos da doenca distribuidos em 118
paises, o que perfez 26 casos/milhdes de habitantes. A respeito dos casos de
incapacidade grau 2 (IG2), detectados no momento do diagnostico, foram 10.816,
distribuidos, majoritariamente, no Sudeste Asiatico, Africa e Américas,
respectivamente (OMS, 2021).

No Brasil, entre os anos 2016 a 2020 foram diagnosticados 155.359 novos
casos, desses, 86.225 ocorreram em pessoas do sexo masculino. A faixa etaria com
maior frequéncia foi de 50 a 59 anos, com um total de 29.587 novos casos. No ano de
2020 foram constatados 17.979 novos casos, sendo que 1.504 com IG2, o que
evidencia um diagnéstico tardio devido ao maior comprometimento fisico provocado
pela hanseniase (BRASIL, 2022).

O diagnostico e tratamento precoce da hanseniase sao essenciais para
diminuir os impactos provocados a ela mesma, como as deformidades e incapacidades
nos nervos periféricos, e em estagio mais avancado o acometimento neuroldgico. As
limitacBes fisicas provocadas pela hanseniase podem interferir negativamente nas

relagdes interpessoais e refletir na qualidade de vida do paciente (SILVA et al., 2019).



Alguns problemas s&o gerados pelas incapacidades fisicas e deformidades
provocadas pela hanseniase, como limitacdo da vida social, diminuicdo da
capacidade de trabalho e problemas psicologicos. Todos esses problemas sao
responsaveis pelo estigma social e preconceito contra os pacientes acometidos pela
doenca. Sabe-se que o estigma que esta relacionado a hanseniase néo esta ligado
apenas as incapacidades fisicas, mas também a histéria milenar da segregacao da
doenca (JESUS et al., 2023).

A Hanseniase € um agravo que € controlada através de notificacGes
compulsorias, sendo, ainda, muito negligenciada, oportunizando o surgimento e
ressurgimento da doenca. Assim, o interesse pelo estudo foi incentivado pela
necessidade de conhecer o impacto que a hanseniase provoca na vida social do
individuo, de forma que os resultados possam ser utilizados para nortear acdes

estratégicas voltadas a combater o estigma que conduz a hanseniase.

1.1 PROBLEMA DE PESQUISA
Quais os impactos sao provocados na vida social dos pacientes portadores de

hanseniase atendidos nas UBS do municipio de Porto Nacional-TO?

1.2 HIPOTESE
Os impactos na vida social dos portadores de hanseniase, atendidos nas UBS’s
de Porto Nacional-TO, sdo grandes e bastantes significativos, pois sdo norteados por

exclusao social, discriminagdo, medo e anseios.

1.3 JUSTIFICATIVA

As pessoas quando acometidas pela hanseniase passam por um choque
psicologico ao receberem o diagndstico, ao qual demonstram grande dificuldade em
aceitar a doenca. Além se sofrer com a discriminacdo e o preconceito provenientes
do estigma da doenca devido a falta de informacédo, algumas reacgfes psicologicas
confusas séo geradas, como € o caso da vergonha de si mesmo, afastamento social,
medo da morte, dentre outros, o que acaba provocando alteracdes na qualidade de
vida desses pacientes.

Assim, este estudo se justifica uma vez que a partir do conhecimento do
impacto na vida social do portador de hanseniase, é possivel reconhecer as angustias,

as dores, as esperancas e as perspectivas desses pacientes, agregando novos
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conceitos que viabilizem acdes direcionadas ao auto cuidado, proporcionando a
equipe de saude um olhar integral do paciente, permitindo ao profissional se
preocupar ndo somente com o cuidado técnico, mas acima de tudo, se preocupar com
as dimensdes socioculturais e psiquicas do cuidado com o paciente.

Desta maneira, entende-se aimportancia de conhecer as alteracdes quepodem
acontecer no convivio social dos portadores de hanseniase, a fim de auxiliar a

conviver melhor com a familia, amigos, colegas de trabalho e até consigo mesmo.

2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL
e Analisar o impacto sofrido pelos pacientes com hanseniase atendidos nas

Unidades Basicas de Saude do municipio de Porto Nacional-TO.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
e Descrever o perfil socioeconémico dos pacientes portadores de hanseniase;
e Analisar os aspectos biopsicossociais referente as limitacdes vivenciadas e a
gualidade de vida dos portadores de hanseniase;
e Identificar o impacto das vulnerabilidades e dos estigmas sociais sobre a vida

dos portadores de hanseniase.

3 REFERENCIAL TEORICO

A hanseniase, por muito tempo era conhecida também como lepra, e foi
entendida como uma doenca que era associada a condenacao divina e por este
motivo, as pessoas que a possuiam acabavam sendo excluidas pela sociedade. A
doenca possui um histérico que se relaciona ao preconceito e a exclusdosocial, sendo
gue a associacdo ao estigma resultou em episodios discursivos, proveniente das
representacdes sociais e das ideias preconcebidas, o que acabou influenciando nas
relacbes de enfrentamento refletindo nos discursos médicos-cientificos e religiosos
(SANTOS et al., 2022).

A hanseniase é uma doenca tropical, que afeta o ser humano podendoprovocar
sérias consequéncias em sua qualidade de vida. Mesmo com avan¢os no tratamento

e implementacao de estratégias para o seu controle, sua prevaléncia ainda
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€ alta em todo o mundo. Devido sua magnitude e seu alto poder incapacitante, esse
agravo é considerado como um grande problema de saude publica em mais de cento
e vinte e trés paises (BARCELOS et al., 2021).

E uma doenca que se instala e é capaz de se multiplicar no organismo da
pessoa infectada. Sua transmissdo ocorre de maneira direta, através da respiracéo,
sendo preciso predisposicdo e possuir contato intimo e prolongado com a pessoa
infectada. E uma doenca cronica e de evolugdo lenta, sendo rara acontecer em
criancas, acometendo mais as pessoas adultas, que pode gerar sérias incapacidades
fisicas permanentes, especialmente nos olhos, pés e maos, porém, poucas pessoas
morrem por ser uma doenca de baixa patogenicidade, o que depende do sistema
imune do hospedeiro (SILVA et al., 2020).

O diagnostico da Hanseniase é basicamente clinico e epidemioldgico realizado
por meio de exames dermatoneurolégico que identificam areas ou lesées na pele com
alteragcbes de comprometimento de nervos periféricos e sensibilidade, com alteragdes
motoras, sensitivas e autondmicas. Com o0 objetivo de realizar um diagnostico
precoce, tratamento oportuno e da incapacidade fisica e prevencdo o Ministério da
Saude elaborou o Programa Nacional de Controle da Hanseniase, ao qual visa, ainda,
a vigilancia dos contatos (BRASIL, 2017).

Globalmente, em 2021, foram notificados 140.594 milh&es de casos novos de
hanseniase, sendo que 9.052 milhdes de casos foram detectados em menores de 15
anos. A taxa de descoberta de casos novos teve um crescimento de 10,2% quando
comparado ao ano de 2020. O pais que mais apresentou casos novos em 2021 foi a
india (53,6%). As Américas notificaram um total de 19.826 milhdes de casos novos
(14,1%), sendo que desses, 18.318 milhdes ocorreram no Brasil (92,4%), colocando
0 pais em segundo lugar entre os demais paises com maior nimero de casos,
acompanhado da Indonésia (WHO, 2023).

Quanto ao grau de incapacidade fisica (GIF), o grau 2 de incapacidade (GIF 2)
foi responsavel por 8.892 milhdes de novos casos (6%), em todo o mundo. A india
(1.863) e o Brasil (1.737) foram os Unicos paises que apresentaram diagndéstico de
mais de 1.000 casos novos com GIF 2 (WHO, 2023).

Frente ao cenario epidemiolégico da hanseniase, que demonstra ser a doenca
uma prioridade de saude do individuo e sua familia, também existem outros desafios
a serem superados, como é o caso do estigma, da reintegracdo social e da melhoria

nos escores da qualidade de vida dos pacientes. A hanseniase pode atingir nervos
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periféricos e pele, ocasionando incapacidades fisicas e deformidades que
representam um grande impacto social, psiquico e emocional na vida dessas pessoas,
prejudicando sua qualidade de vida (BARCELOS et al., 2021).

Segundo o Ministério da Saude, os principais sinais e sintomas da hanseniase,
séo: na pele podem aparecer manchas acastanhadas, esbranquigadas (hipocrémicas)
ou avermelhadas; apresentando sensibilidade ao calor ou dor ou tato; formigamentos,
caimbras, choques nas pernas e bracos, que e volume para dorméncia (a pessoa
pode se machucar ou se queimar e ndo perceber); Tubérculos, papulas e nddulos
(carogos), que geralmente sdo sem sintomas; queda ou diminuicdo de pelos, que
podem ser localizadas ou difusas, especialmente nas sobraancelhas; pele infiltrada
(avermelhada), com auséncia ou diminuicao de suor no local (BRASIL, 2017).

As manifestagdes clinicas da hanseniase se relacionam diretamente com o
perfil de reposta imune do hospedeiro frente ao M. leprae, como patogeno intracelular,
0 mesmo induz a uma resposta imune celular como uma maneira de eliminagéo.
Acredita-se que quando uma pessoa € exposta a elevadas cargas bacilares e possui
ativacao de células T tipo Thl e Thl7, ndo ir4 desenvolver a doenca ou podera
desenvolver de maneira restritra, com lesdes neurologicas e cutaneas localizadas.
Porém, pessoas que ativam células T tipo Th2 e T reguladora/Treg, acontece uma
incitacdo a producdo de anticorpos especificos, mediada por linfocitos B que néo
conseguem eliminar a proliferacdo da doenca. Nesses casos, 0s individuos iréo
desenvolver formas multibacilares da doenca e irdo atuar como fontes importantes de
contagio para a sociedade (BRASIL, 2022).

No Brasil, a hanseniase tem sua classificacdo baseada na de Madrid,
considerando as formas clinicas: Indeterminada (1), Tubercul6ide (T), Dimorfa (D) e
Virchowiana (V). As formas clinicas sdo agrupadas, para fins de tratamento, em
Paucibacilares (PB), que inclui as formas Indeterminada e Tuberculéide; e
Multibacilares (MB), que inclui as formas Dimorfa e Virchowiana (SANTOS et al.,
2019).

3.1 PAUCIBACILAR
A forma paucibacilar é caracterizada pela presenca de uma a cinco lesées, e

obrigatoriamente, a baciloscopia € negativa (BRASIL, 2022).
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3.1.1 Tuberculoide

E a forma mais benigna da doenca e atinge individuos que possuem maior
resisténcia ao bacilo. As lesdes de apresentam bem limitadas e em pequenos
ndameros, com pequena dorméncia e elevagbes. Simetricamente, atinge troncos
nervos, levando a fraqueza muscular, dor, espessamento dos nervos e atrofia. Nesta

forma, a baciloscopia é negativa (BRASIL, 2017).

3.1.2 Indeterminada

E a forma inicial da doenca, e geralmente, evolui naturalmente para a cura,
porém existe casos em que o paciente evolui para a forma mais grave da doenca por
volta de 3 a 5 anos. E caracterizada pelo aparecimento de manchas hipocrémicas,
apresentando leve reducdo da sensibilidade, sem espessamento dos nervos
(GOMES, 2018).

3.2 MULTIBACILAR
A forma multibacilar possui baciloscopia positiva e/ou presenca de cinco ou
mais lesdes na pele (BRASIL, 2022).

3.2.1 Virchowiana

Na forma Virchowiana, ndo existe imunidade celular do hospedeiro, o que faz
com que o bacilo se multiplique sem controle. E a forma mais grave da doenca,
podendo levar a total sensibilidade dos membros (pés e maos). Se manifesta por meio
da evolucdo progressiva de maculas hipocromicas. As lesdes se apresentam
disseminadas pela pele e podem ser eritematosas, infiltrativas, com limites e bordas
indeterminadas, de propor¢des simétricas e brilhantes. E possivel que surjam
infiltracdes na face, pavilh6es auditivos, que provocam a perda dos cilios e supercilios.
E uma doenca de complicacBes graves, que afeta laringe, laringe e um nimero maior
de troncos nervosos (GOMES, 2018).

3.2.2 Dimorfa
Na forma dimorfa, o hospedeiro libera bacilos para o meio externo, sendo este
uma fonte de infeccdo. Podem surgir varias manifestagcfes, e isso ira depender da

resposta imunocelular provocada pelo hospedeiro. As lesdes sao caracterizadas por
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varios nédulos e placas eritematosos acastanhadas. Agride os nervos de maneira

mais extensa, levando a neurites (BRASIL, 2022).

3.1 HANSENIASE E OS IMPACTOS SOCIAIS

A hanseniase é uma doenca norteada por um forte estigma que deixa marcas
socioculturais de grande relevancia. Embora seja uma doenca que tenha cura, sua
origem possui representacdes sociais que ainda resistem devido a existéncia de
deformidades fisicas que acabam favorecendo a exclusdo social (BATISTA; DE
PAULA, 2014).

Varios aspectos estao ligados ao processo de adoecimento, como é o caso da
percepcao da falta de conhecimento sobre a doenga; medo da transmisséo, crencas
e culturas religiosas sobre a hanseniase que podem contribuir para a excluséo social;
baixa renda familiar; deformidades provocadas pela doenca; percepcao de que a
doenca é de dificil tratamento. Todavia, 0 estigma da hanseniase ndo esta ligado
apenas a crencas locais, sendo os contextos politicos, sociais e econémicos também
séo bastante significativos (GOMES, 2018).

Assim, o estigma pode ser entendido como uma qualidade negativa atribuida a
um grupo ou individuo. Pode ser classificada em estigma percebido ou
experimentado. O estigma percebido é definido como a construcdo de praticas ou
comportamentos negativos da sociedade. O estigma experimentado é caracterizado
pela discriminagéo proveniente de qualquer pessoa da sociedade, da familia, amigos.
Em termos de saude, o estigma pode interferir negativamente na qualidade de vida
da pessoa ou grupo que possue algum problema de saude (MORGADO et al., 2017).

O estigma € uma das principais caracteristicas do impacto social provocado
pela hanseniase. Os impactos negativos e o seu grande alcance, leva o individuo a
nao procurar 0s servicos de saude; provoca a degradacdo da saude pessoal e do
status socioeconémico, reduzindo a eficécia e qualidade da saude publica no que diz
respeito ao controle da doenca (GOMES, 2018).

O preconceito social, o sofrimento humano e a limitagdo funcional, aliados a
hanseniase, levam os individuos temerem a hanseniase mais do que outros
problemas de saude, que muitas vezes sdo até mais fatais. Pessoas acometidas pela
hanseniase podem sofrer com o estigma originado da doenga e acabam perdendo

sua identidade social e o desempenho pleo da cidadania, uma vez que a doenca
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possui uma grande propor¢ao social que precisa ser levada em consideracéo (LEITE;
SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).

O estigma pode acabar prejudicando o tratamento e o controle da doencga, uma
vez que o medo das consequéncias do diagndstico pode contribuir para o atraso e
procura do portador aos servicos de saude, aumentando os riscos de sequelas, além
de continuar sendo uma potencial fonte de infeccdo a comunidade. O medo que o
paciente possui das outras pessoas saberem do seu diagndstico leva o paciente a
parar o tratamento, além do ndo cumprimento das rotinas de autocuidado, piorando o
guadro e as deficiéncias (GOMES, 2018).

O estigma, no ambito econdmico, pode provocar instabilidade social
provocando diminuicdo do crescimento econdmico, levando comunidades
independentes a condi¢des de pobreza ou piora das condi¢cdes daquelas pessoas que
ja sao carentes. Portadores de hanseniase frequentimente séo recusadas em vagas
de emprego ou acabam perdendo seus empregos devido a doenca e complicacdes a
ela associadas, provocando um grand eimpacto financeiro (BATISTA; DE PAULA,
2014).

A perda da qualidade de vida e a discriminacdo também sdo acentuadas com
0 surgimento das reacfes por provocarem prejuizos nas condicbes psicossociais,
fisicas e econbmicas dos pacientes, que acabam se sentindo envergonhados, sofrem

com o desemprego, e ainda, em alguns casos, acabam enfrentando problemas no
casamento ou encontram dificuldades em achar parceiros (MEDEIROS et al., 2015).

As reacdes da hanseniase desabilita o paciente fisicamente, provoca a perda
da funcéo nervosa periférica, aumenta as sequelas fisicas e afeta diretamente o estilo
de vida da pessoa. A reacdo é um grande problema durante o tratamento da doenca,
devido aumentar o sofrimento e gerar davidas no paciente no que se refere a cura da
doenca (GARBIN et al., 2015).

4 METODOLOGIA

4.1 DESENHO DO ESTUDO

Sera desenvolvido uma pesquisa de campo de abordagem quantiqualitativa,
que ira obter informagBes de natureza objetivo e subjetiva. A pesquisa quantitativa
compreende a abordagem dos tipos de pesquisa, ou seja, € utilizada tanto a

abordagem quantitativa quanto qualitativa, sendo que a quantitativa utiliza tabulacéo
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para compreender os dados, e a abordagem qualitativa compreende o fenémeno
(SOUZA; KERBAUNY, 2017).

4.2 LOCAL E PERIODO DE REALIZAQAO DA PESQUISA
A pesquisa sera realizada nas 13 (treze) unidades basicas de saude (UBS) do
municipio de Porto Nacional-TO, no primeiro semestre do ano de 2024, ao qual ira

seguir um cronograma pré-estabelecido que esta descrito no final deste projeto.

4.3 POPULACAO E AMOSTRA
A populacdo serd composta por pessoas acometidas pela hanseniase que
fazem acompanhamento nas UBSs. A amostra sera definida de acordo com o critério

de conveniéncia.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

Serdo considerados como critérios de inclusdo: pessoas acometidas pela
hanseniase com reacdo hansénica; idade superior a 18 anos; que estiverem em
tratamento na UBS; que concordarem em participar da pesquisa por meio da

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

4.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Serdo excluidos da pesquisa: pessoas que possuam algum tipo de
incapacidade de comunicacao verbal; menores de 18 anos de idade; que ndo estejam
em acompanhamento na UBS; que ndo concordarem em assinar o TCLE; que nao
preencherem o questionario em sua totalidade; pessoas que possuem a doenca,

porém nédo desenvolveram reacoes.

4.6 VARIAVEIS
Sexo; idade; grau de escolaridade; estado civil; profissdo; caracteristicas

clinicas da doenca; impactos sociais da doenca e perfil s6cioeconémico.
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4.7 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS, ESTRATEGIAS DE APLICA(;AO,
ANALISE E APRESENTACAO DOS DADOS

Os dados serdo coletados por meio da aplicacdo de um questionario
semiestruturado (Apéndice). Inicialmente, serd feito um convite ao paciente para
participar da pesquisa, sendo que neste momento sera explicado ao mesmo 0s
objetivos da realizacdo da pesquisa, 0s riscos e 0s beneficios. Caso o paciente aceite
participar, sera entregue ao mesmo duas vias do TCLE, com o objetivo de documentar
0 aceite da participagéo.

Serdo agendados dias e horarios para a realizacdo da entrevista, sendo a
mesma realizada, de preferéncia, na UBS de referéncia do paciente. A coleta de
dados sera realizada pelos académicos pesquisadores e as entrevistas serdo
realizadas individualmente.

ApOs a realizagdo das entrevistas, as falas serdo organizadas, transcritas e
analisadas. Logo apos, sera feito o tratamento dos dados obtidos e interpretados,
sendo os resultados objetivos submetidos a operacfes de estatistica simples
(porcentagem) e as os resultados subjetivos submetidos a relato escrito.

Os dados seréo transformados em graficos e/ou tabelas, com ajuda do Excel
2010. ApOs a obtencdo dos resultados da pesquisa, as informacfes serao
disponibilizadas no Trabalho de Conclusédo de Curso (TCC Il), que sera construido no

segundo semestre de 2023, apds aprovacéo do Comité de Etica.

5 DELINEAMENTO DA PESQUISA

Essa pesquisa sera delineada por uma pesquisa de campo de abordagem
guantiqualitativa, sendo a mesma a ser desenvolvida em 13 unidades basicas de
saude do municipio de Porto Nacional-TO. Fardo parte desta pesquisa, pessoas
acometidas pela Hanseniase e que fazem acompanhamento nas UBSs que farédo

parte do estudo.

6 ASPECTOS ETICOS

Por se tratar de uma pesquisa que abrange seres humanos, o projeto sera
submetido & anélise do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Itpac-Porto Nacional
conforme preconiza a resolugdo CNS n°466/12, e iniciado apds sua aprovacéo. Apos
a selecdo, todos os participantes serdo convidados a assinarem o “Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE” (Apéndice A).
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Durante toda a pesquisa os pesquisadores ofereceréo cuidados éticos para que
se preserve 0 anonimato dos participantes, garantindo o sigilo e privacidade dos

mesmaos.

6.1 RISCOS

Por se tratar de uma pesquisa que envolvera a participacao de seres humanos,
ela mesma poderd apresentar como riscos: Constrangimento ao responder o
guestionario; medo; desconforto; estresse; vergonha; quebra de sigilo; cansaco ao
responder as perguntas; e quebra de anonimato.

Para eliminar estes riscos, 0s pesquisadores (académicos) irdo assegurar aos
participantes que 0os mesmos nao terdo seus nomes (identidade) revelados, e que se
desejarem, poderao, a qualquer momento, desistirem de participar da pesquisa.

Sera exposto aos participantes que este serdo assegurado de que nenhuma
informacdo serd vazada, pois 0s pesquisadores serdo supervisionados pela
professora orientadora da pesquisa, de modo a assegurar que seja mantido o sigilo
de todas as informacdes contidas no questionario.

Tanto 0s pesquisadores-académicos, quanto o pesquisador-responsavel
(professor) se responsabilizardo por prestar total assisténcia ao participante de
pesquisa, até que seja possivel promover vinculo entre o participante e o servico de
psicologia, caso seja declarada a necessidade de suporte psicolégico profissional
prolongado.

N&o serdo expostos de nenhuma forma os nomes dos respectivos participante.
Cabera na integra ao pesquisador o uso da ética profissional e a nao inter-relacéo dos
dados dos participantes em questdo, para minimizar possiveis danos em dimenséao

psiquica, moral, intelectual e/ou social.

6.2 BENEFICIOS

Os beneficios que poderéo ser obtidos com a realizacdo da pesquisa pautam-
se em aquisicao de informacfes que poderdo ser Uteis para se tracar politicas de
atendimento que busquem, cada vez mais, fazer com que as pessoas acometidas
pela hanseniase, conscientizar-se de que € necessario buscar pelo atendimento
médico o mais precoce possivel para poder tratar o problema sem que o0 mesmo leve

ao desenvolvimento de agravos a saude.
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O estudo podera contribuir para que os portadores da hanseniase entendam
gue este € um agravo gque possui cura e que a sua adesdo ao tratamento é algo
essencial para maximizar a sua qualidade de vida. Esse entendimento sera
incentivado ao demonstrar que os impactos da doenca existem, porém estes podem
se superados, especialmente quando se procura por tratamento na fase inicial da
doencga.
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6.3 CRITERIOS PARA SUSPENDER OU ENCERRAR A PESQUISA

Por se tratar de pesquisa com seres humanos, 0s pesquisadores responsaveis
suspenderdo a pesquisa caso percebam que exista algum risco ou dano a saude do
sujeito participante, proveniente da realizacdo da pesquisa, ndo previsto no termo de
consentimento. Outros fatores que poderao levar a suspenséo da pesquisa € a falta
de recursos para o0 seu desenvolvimento, total auséncia de adeséo por parte dos
participantes e caso ndo se obtenha os dados necessarios para atingir os objetivos
propostos.

Ressalta-se que é considerada como risco de pesquisa a possibilidade de
quaisquer danos, podendo estes serem de ordem fisica, moral, psiquica, intelectual,
social, cultura, ideoldgica ou espiritual ao ser humano durante o processo da pesquisa

ou dela decorrente.

7 DESFECHO

7.1 DESFECHO PRIMARIO

Espera-se que, com o desenvolvimento da pesquisa, consiga-se conhecer os
impactos provocados pela hanseniase na vida social dos pacientes e que, de posse
dessas informacdes, consiga-se tracar acées que minimizem esses impactos, fazendo
com estes entendam que a hanseniase tem cura e que para superar as dificuldades,
a doenca precisa ser enfrentada e superada.

Essas acdes serdo levadas ao conhecimento dos pacientes por meio da
construcdo de um folder informativo que sera distribuido, de maneira gratuita aos
pacientes, em todas as unidades basicas de saude do municipio de Porto Nacional-
TO.
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7.2 DESFECHOS SECUNDARIOS

Ap6s os resultados obtidos, sera realizada a estruturacdo dos dados e
posteriormente, ocorrera a escrita do artigo cientifico, apresentando os resultados
obtidos por meio das entrevistas com o0 objetivo de demonstrar o impacto na vida
social dos portadores de hanseniase atendidos nas Unidades Bésicas de Saude do
municipio de Porto Nacional-TO, no sentido de procurar sanar medos e ansiedade
gue 0s pacientes possuem em relacdo a procura por atendimento médico e assim
enfatizar que o tratamento precoce da hanseniase € o meio mais eficaz para se evitar

danos mais severos aos pacientes.



8 CRONOGRAMA

Tabela 1: Cronograma da pesquisa “O impacto na vida social do portador de hanseniase

atendido nas unidades basicas de saude de Porto Nacional- TO”.
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2023/1

2024/1

Apéds aprovacédo do CEP

ETAPAS

Fev.

Mar.

Abr.

Maio

Jun

M.
1

M.2

M3 |M4 | M5

Escolha do
tema

Pesquisa
bibliogréafica

Elaboracao do
Projeto

Defesa do
Projeto

Submissdo ao
CEP

Encontros com
o(a)
orientador(a)

Aplicacéo dos
guestionarios

Analise dos
Resultados

Escrita do
Artigo
Cientifico

Revisao do
Artigo

Elaboracao do
folder
explicativo

Distribuicéo do
folder nas UBS

Defesa do
Artigo

Submisséo/Pu
blicacdo do
Artigo

Fonte: Pesquisadores (2023)
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Tabela 2: Orgamento dos custos relacionados a pesquisa “O impacto na vida social do

portador de hanseniase atendido nas unidades basicas de salude de Porto Nacional-

TO".
. QTD. VI. Unit. VI. Total TIPO
IDENTIFICACAO DO (Custeio,
ORCAMENTO capital, bolsa
Ou outros)
Resmas de fgl4has de papel 02 R$: 28,00 R$: 56,00 Custeio
Encadernagées 03 R$: 10,50 R$: 31,50 Custeio
Combustivel 20It R$:5,45| R$:109,00 Custeio
Impressoées 70 R$: 1,00 R$: 70,00 Custeio
Confeccéo e impressao dos 200 R$:1,50| R$: 300,00 Custeio
folders
VALOR TOTAL R$: 566,50

Fonte: Pesquisadores (2023)

Obs. Todas as despesas previstas seréo cobertas por financiamento proprio.
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APENDICE 1
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar da pesquisa: “O impacto na vida
social do portador de hanseniase atendido nas UBS de Porto Nacional- TO.” que
serd realizada pelos académicos do curso de Medicina Ana Caroline da Silva Lima;
Luana Rodrigues Barbosa; Weber Augusto Lemes Martins Soares, sob a
responsabilidade da orientadora Prof2. Dra. Josy Barros Noleto de Souza, a qual se
pretende analisar o impacto na vida social dos portadores de hanseniase atendidos
nas UBS’s do municipio de Porto Nacional-TO.

PROCEDIMENTO, RISCOS E BENEFICIOS: Sera desenvovlido uma pesquisa
de campo de abordagem quantiqualitativa, que ir4 obter informacdes de natureza
objetivo e subjetiva. A pesquisa sera realizada nas 13 (treze) unidades basicas de
saude (UBS) do municipio de Porto Nacional-TO. A populagdo sera composta por
pessoas acometidas pela hanseniase que fazem acompanhamento nas UBSs. Os
dados serdo coletados por meio da aplicacdo de um questionario semiestruturado.
Este projeto pode apresentar alguns riscos aos participantes: constrangimento ao
responder o questionario; medo; desconforto; estresse; vergonha; quebra de sigilo;
cansaco ao responder as perguntas; e quebra de anonimato. Para eliminar estes
riscos, 0s pesquisadores (academicos) irdo assegurar aos participantes que o0s
mesmos nao terdo seus nomes (identidade) revelados, e que se desejarem, poderao,
a qualguer momento, desistirem de participar da pesquisa. Sera exposto aos
participantes que estes serdo assegurados de que nenhuma informacao sera vazada,
pois 0s pesquisadores serdo supervisionados pela professora orientadora da
pesquisa, de modo a assegurar que seja mantido o sigilo de todas as informacdes
contidas no questionario. Tanto os pesquisadores-académicos, quanto o pesquisador-
responsavel (professor) se responsabilizardo por prestar total assisténcia ao
participante de pesquisa, até que seja possivel promover vinculo entre o participante
e 0 servico de psicologia, caso seja declarada a necessidade de suporte psicoldgico
profissional prolongado. Nao serdo expostos de nenhuma forma os nomes dos
respectivos participante. Cabera na integra ao pesquisador o uso da ética profissional
e a nao inter-relacdo dos dados dos participantes em questdo, para minimizar
possiveis danos em dimensao psiquica, moral, intelectual e/ou social.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO E LIBERDADE DE RECUSA: O Sr. (a)

sera esclarecido (a) sobre a pesquisa ao momento que desejar. O Sr. (a) € livre para
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recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper a participacédo a
qualquer momento. A sua participacdo € voluntéria e a recusa em participar ndo trara
qualquer penalidade ou perda de beneficios.

CUSTOS DA PARTICIPAQAO, RESSARCIMENTO E INDENIZAC}AO POR
EVENTUAIS DANOS: O Sr. (a) ndo terd nenhum custo quanto aos procedimentos
envolvidos nesse estudo e ndo sera realizado nenhum tipo de pagamento pela sua
participacdo na pesquisa. Caso haja qualquer dano, os pesquisadores serao
responsaveis. Em caso de solicitacdo de indenizacdo o mesmo devera ser pleiteado
por via judicial.

DECLARAQAO DO PARTICIPANTE: Eu,

fui informada (0) dos

objetivos da pesquisa acima de maneira clara, detalhada e esclareci minhas duvidas.
Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informacgdes e motivar minha
decisdo se assim o desejar. Também sei que caso existam gastos adicionais, estes
serdo quitados pelo orcamento da pesquisa. Em caso de duvidas poderei chamar os
estudantes Ana Caroline da Silva Lima (98) 98565-6878; Luana Rodrigues Barbosa
(63) 98486-9161; Weber Augusto Lemes Martins Soares (62) 99350-4930 e a
pesquisadora responsavel Profé. Dra. Josy Barros Noleto de Souza (63) 98428-9552,
além do CEP que fica localizado na rua 02, Quadra 07, S/N, Bairro: Jardim dos Ypés,
CEP: 77.500-000, Municipio: Porto Nacional, E-mail: cep@itpacporto.com.br, Tel.:
(63) 3363-9600, Faculdade Presidente Antdnio Carlos (FAPAC/ITPAC — Porto).
Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste
termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e
esclarecer as minhas duvidas. Declaro que apds convenientemente esclarecido pelas
pesquisadoras e ter entendido o que serd pesquisado, concordo em participar da
pesquisa e assinar o TCLE em duas vias assinadas e rubricadas, sendo que uma

ficara com o participante e a outra com as pesquisadoras.

Porto Nacional, de de 2023

Assinatura do(a) Participante:


mailto:cep@itpacporto.com.br
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Ana Caroline da Silva Lima
Pesquisador 1

Luana Rodrigues Barbosa
Pesquisadora 2

Weber Augusto Lemes Martins
Soares
Pesquisador 3

Prof.2 Dra. Josy Barros Noleto
de Souza
Orientadora da Pesquisa



APENDICE 2
QUESTIONARIO A SER APLICADO COM OS PACIENTES PORTADORES DE
HANSENIASE
UBS:
1) Idade:

( )Del8a25anos ( )De26a33anos ( )De34a4lanos
()Ded42a4d49anos ( )De50a57anos ( ) De 58 a65anos

( )De66a73anos ( )74a8l1anos ( ) 82 anos a mais
2) Sexo:
() Masculino () Feminino

3) Estado Civil:
( ) Solteiro ( )Casado ( ) Viuvo

( ) Divorciado ( ) Separado ( ) Unido Estavel

4) Escolaridade

() Analfabeto ( ) Ensino fundamental incompleto
( ) Ensino fundamental completo ( ) Ensino médio incompleto

() Ensino médio completo () Superior incompleto

() Superior completo ( ) Outro:

5) Profissao:

6) Forma clinica da doenca

() Tuberculoide ( ) Virchowiana ( ) Dimorfa ( ) Indeterminada

7) Tipo de reacao
( )Tipo1l ( ) Tipo2 () Outros:
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8) Qual ou quais os impactos sociais vivenciados ap6s 0s episdédios da reacao

hansenica?

9) Notou alguma mudanca das pessoas em relagdo ao senhor(a) antes e depois
da doenga?
( )Sim ( )Nao

Em caso de afirmativo, qual e/ou quais:

10) Seus familiares tém conhecimento da doenca?

( ) Sim, todos ( ) Sim, mas nemtodos ( ) Nao

11) No trabalho, seus colegas tém conhecimento da doencas?

( ) Sim, todos ( ) Sim, mas nemtodos ( ) Nao

12) O que mudou na sua vida ap6s o diagnostico da hanseniase?

13) Quais as dificuldades, conflitos enfrentados pelo senhor(a)? Como o

senhor(a) lida com essas dificuldades?

14) Como o senhor(a) avaliaa suavida social apés adescoberta da hanseniase?

( ) Normal ( ) Regular ( ) Ruim

15) Em caso de regular e/ou ruim, o que mudou?
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