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RESUMO

Consideragdes Iniciais: A Organizacdo Mundial de Saude alinhada ao Ministério da
Saude trabalha a hanseniase como uma infeccdo causada pela bactéria
Mycobacterium leprae, que apesar de curavel, permanece endémica em algumas
regides, principalmente tropicais. O contexto da midia p6s moderna, traz um grande
peso implicado no padrao de imagem da mulher, na qual se espera seguir um padrao
pré estabelecido, que quando alcancado Ihe faz sentir-se aceita, incluida, porém nem
sempre respeitada. Objetivos: Analisar a percepcao da mulher com Hanseniase em
relacdo ao seu corpo; descrever a percep¢do da mulher com hanseniase em relagédo
ao seu corpo; identificar as fragilidades na percepcéo corporal das pacientes com
hanseniase; entender como o meio externo influencia nessa percep¢do. Métodos:
Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, descritiva e exploratoria. Para
a producdo dos dados, foi aplicado um roteiro de entrevista semiestruturado a
mulheres com hanseniase em acompanhamento em um centro de referéncia. O
periodo de coleta ocorreu em agosto de 2023. A andlise foi feita por meio da técnica
de Andlise de Conteudo, onde o texto foi constituido como forma de expressao do
individuo. Essa analise foi guiada a luz da Teoria das Representacdes Sociais de
Moscovici. Como critérios de exclusdo, obteve-se: pacientes com menos de 2 meses
de acompanhamento. Os critérios de inclusdo estabelecidos séo: ter 18 anos ou mais;
estar em acompanhamento no centro de referéncia, seja em tratamento da doenca ou
acompanhamento de suas sequelas. O presente estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Piaui, parecer n° 6.217.045.
Resultados e Discussédo: Participaram do estudo 10 mulheres, que faziam
acompanhamento na instituicdo coparticipante, todas elas atualmente séo donas de
casa, sem renda fixa, 3 delas possuem trabalhos informais como venda de alimentos
caseiros e faxina. Todas as apresentagfes clinicas da doenca foram contempladas,
sendo a mais prevalente, a dimorfa, seguidas da tubercul6ide, indeterminada e
wirchowiana respectivamente. Foi possivel perceber pela analise das falas que um
dos problemas mais impactantes é o preconceito vivenciado por essas mulheres, bem
como as dificuldades socioecondmicas decorrentes da empregabilidade dificultosa,
além das alteracbes no corpo, decorrentes da doenca e do tratamento, geram uma
imagem distorcida do tempo no que se refere ao corpo antes e depois da doenca.
Ademais, o principal desafio é o estigma da sociedade. Consideracdes finais:
Conclui-se que a percepcao corporal da mulher acometida pela hanseniase, néao
somente no periodo ativo da doenca, mas também no acompanhamento das
sequelas, se altera por caracteristicas sintomaticas e resultantes do tratamento com
a Poliquimioterapia, no entanto, o que torna essa alteracdo um problema, é a forma
como sao tratadas pela sociedade, com excluséo e fortes estigmas.

Descritores: Hanseniase. Imagem Corporal. Medicina Tropical.



ABSTRATIC

Initial Considerations: The World Health Organization, aligned with the Ministry of
Health, treats leprosy as an infection caused by the bacterium Mycobacterium leprae,
which, despite being curable, remains endemic in some regions, mainly tropical. The
context of postmodern media brings great weight to the standard of women's images,
in which women are expected to follow a pre-established standard, which when
achieved makes them feel accepted, included, but not always respected. Objectives:
Analyze the perception of women with Leprosy in relation to their body; describe the
perception of women with leprosy in relation to their body; identify weaknesses in the
body perception of leprosy patients; understand how the external environment
influences this perception. Methods: This is research with a qualitative, descriptive
and exploratory approach. To produce the data, a semi-structured interview guide was
applied to women with leprosy being monitored at a reference center. The collection
period took place in August 2023. The analysis was carried out using the Content
Analysis technique, where the text was constituted as the individual's form of
expression. This analysis was guided in light of Moscovici's Theory of Social
Representations. As exclusion criteria, the following were obtained: patients with less
than 2 months of follow-up. The established inclusion criteria are: being 18 years old
or over; be monitored at the reference center, whether treating the disease or
monitoring its sequelae. The present study was approved by the Research Ethics
Committee of the State University of Piaui, opinion no. 6,217,045. Results and
Discussion: 10 women patrticipated in the study, who were monitored at the co-
participating institution, all of them are currently housewives, without a fixed income, 3
of them have informal jobs such as selling homemade food and cleaning. All clinical
presentations of the disease were covered, the most prevalent being dimorphic,
followed by tuberculoid, indeterminate and Wirchowian respectively. It was possible to
see from the analysis of the statements that one of the most impactful problems is the
prejudice experienced by these women, as well as the socioeconomic difficulties
resulting from difficult employability, in addition to the changes in the body, resulting
from the disease and treatment, generate a distorted image of time regarding the body
before and after the disease. Furthermore, the main challenge is stigma in society.
Final considerations: It is concluded that the body perception of women affected by
leprosy, not only in the active period of the disease, but also when monitoring the
sequelae, changes due to symptomatic characteristics and resulting from treatment
with Polychemotherapy, however, which makes This change is a problem, it is the way
they are treated by society, with exclusion and strong stigmas.

Keywords: Leprosy. Body Image. Tropical Medicine.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

Segundo registros histéricos, a hanseniase esta presente desde o segundo
século antes de Cristo, pois em 1989 ainda se encontravam vestigios da doenca em
ossadas no Egito antigo, datadas dessa época. Conhecida ao decorrer dos anos pelos
seus diversos sindnimos (morfeia, elefantiase-dos-gregos, lepra), resultantes da
grande diversidade cultural. Foi citada na Biblia, nos capitulos 13 e 14 do Levitico, a
sua conotacao repugnante e terrivel, passando uma imagem que despertava medo
nas pessoas, que ndo possuia entendimento, assim como a prépria ciéncia da época
(Debortoli, 2003).

Apesar de tal imagem, por volta dos anos 1100 a igreja catélica, nas suas
primeiras ordens fez-se crer que as vitimas de Hanseniase eram “pobres de Cristo” e
ideias como que o proprio Cristo morreu com essa doenca, 0 que encorajou a
fundacado de abrigos e asilos para essas pessoas, fazendo que o nimero de doentes
diminuisse em toda Europa. Com o avanc¢o da condic&o socioecondémica da regido, a
doenca estava quase erradicada, no entanto, continentes como Asia e Africa eram
fortemente acometidos, decorrentes as condi¢cfes sanitarias em navios, levando-a
para o Novo Mundo (Eidt, 2004).

Por mais que a sociedade fosse encorajada a amparar os portadores, o estigma
integrado, pelo medo da contaminacdo, a imagem destes, perpassou séculos até
chegar no Brasil colonia, que tentava se adequar ao modelo de manejo europeu,
segregando as pessoas a instituicdes exclusivas a estes pacientes, como o Hospital
Colbnia do Carpino, uma instituicdo piauiense, destinada a cuidar e separar esses
individuos (Nascimento, 2018; Eidt, 2004).

Com o advento das primeiras no¢des de saude publica apds a independéncia,
houveram as primeiras buscas por se conhecer a patologia, que hoje é trabalhada
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) alinhado ao Ministério da Saude (MS)
como uma infeccdo causada pela bactéria Mycobacterium leprae que, apesar de
curavel, permanece endémica em algumas regides, principalmente tropicais. O
tratamento para a infeccado é medicamentoso, no entanto, a terapéutica completa deve
ser abordada por uma equipe multiprofissional, para dar suporte as consequéncias
dermatoldgicas e neurolégicas do quadro clinico (Brasil, 2022).

Apesar de ter uma transmissibilidade relativamente baixa, e que cai

drasticamente a ponto de ndo ser mais um risco para o0 proximo ao iniciar o tratamento



regular, as pessoas ainda sentem medo de interagir com os portadores, em casos de
alteracdes neuroldgicas e dermatologicas graves, e de prognadstico ruim, gerando uma
relacdo constrangedora com o paciente, principalmente no cotidiano. Tal situacao
concebe um grande desafio na manutencdo do sentimento de autoestima no
individuo, em especial as mulheres (Brasil, 2022).

O contexto da midia p6s moderna traz um grande peso implicado na referéncia
de imagem da mulher, na qual se espera seguir um padrédo pré estabelecido, que
quando alcancado lhe faz sentir-se aceita, incluida, porém nem sempre respeitada.
Dessa forma e ndo se encaixar no modelo preconcebido, pode custar ndo apenas
oportunidades e experiéncias construtivas, mas sua saude mental e fisica, tendo em
vista que se faz de tudo para alcancar tal estereétipo, sendo que a saude nao é
prioridade (Fernanda; Borges; Silvia, 2021).

Outrossim, a manutencdo da autoestima e percepc¢ao corporal € um tipo de
autocuidado, pois o paciente é o grande protagonista do seu tratamento, e o conceito
de si préprio e de seu corpo, quando desconstruido dos padr6es modernos, se torna
mais leve, voltando o foco a saude e ao bem estar. No entanto, o enfermeiro deve
levar em conta que, a luz da enfermeira Orem, estimular praticas de autocuidado é
uma peca fundamental na Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE). Ou
seja, ndo cabe esperar uma mudanca na percepc¢ao do paciente em relacdo ao seu
corpo, aconteca de forma natural e espontanea. Por tanto, deve haver um
planejamento, e uma abordagem metodol6gica para guiar e executar o projeto (Araujo
et al., 2022).

Dessarte, para que planejamento seja elaborado, o profissional deve entender
0 processo de autopercepcdo do paciente. Em vista disso, esse estudo se faz
necessario, para que figue evidente a comunidade cientifica a real percepcao de si,
da mulher portadora de hanseniase, de modo que o conhecimento, possa embasar
novas praticas, a fim de garantir uma assisténcia integral, efetiva e humanizada (Polit,
2019).

1.1 Questao Norteadora

A questido norteadora desse estudo é: “Qual a percepcdo de mulheres com

hanseniase, no municipio de Teresina — Pl, em relagdo ao seu corpo?”
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1.2 Objeto de Estudo

» Percepcao de mulheres com hanseniase quanto ao seu corpo.

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo Geral

> Analisar a percepcao da mulher com Hanseniase em relac@o ao seu corpo.

1.3.2 Objetivos Especificos

> Descrever a percepcao da mulher com hanseniase em relacdo ao seu corpo;
> ldentificar as fragilidades na percepcdo corporal das pacientes com
hanseniase;

» Compreender a influéncia da sociedade nessa percepgéao.

1.4 Justificativa e Relevancia

As vulnerabilidades presentes na percepgcao corporal, em especial das
mulheres portadoras de hanseniase, sédo falhas na estrutura do tratamento que
passam despercebidas, levando ao adoecimento mental, este por sua vez retardam o
processo de cura e, ao se observar essas fragilidades, notou-se a viabilidade de
elaborar um projeto de conclusdo de curso com énfase na disseminagdo do
conhecimento sobre a percepcdo corporal de mulheres com hanseniase, e sua
potencial capacidade de interferir na qualidade de vida e no progndstico da paciente.

Vale ressaltar que o papel da enfermagem no contexto da hanseniase, pois é
fundamental, vide que o profissional € uma porta de entrada para o tratamento,
principalmente na atencdo primaria a saude, de modo a estar intimamente ligado ao
progndstico da doenca, pois quando é identificada de forma precoce, o tratamento é
mais efetivo, sem maiores danos, assegurando uma melhor qualidade de vida.

O presente projeto se faz necessario desde a sua elaboracdo, tendo em vista

a escassez de evidéncias cientificas na literatura, e produgdo de conhecimento
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cientifico nos diversos impactos que uma percepcdo negativa de si, causam na
evolucao do progndstico de uma doenca como a hanseniase.

Portanto, se faz necessario se trabalhar essa temética na comunidade
cientifica, pois, por meio dessa reflexdo, os profissionais poderdo desenvolver uma
visao critica a respeito, bem como poderéo aplicar o principio da equidade do Sistema
Unico de Satde (SUS) garantindo uma assisténcia em niveis iguais de qualidade a
pessoas diferentes, em situacdes diversas, podendo dessa forma, minimizar os efeitos

psicolégicos nessas pessoas.
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2 REFERENCIAL TEMATICO TEORICO

2.1 Epidemiologia da Hanseniase

No Brasil, a Hanseniase € um grande problema de saude publica, tendo em
vista que, em relacdo ao mundo, o pais é o terceiro em taxa de detecc¢éo ultrapassa
10.000 novos casos por habitantes em apenas um ano, Essa ocorréncia faz com que
esse seja alvo de discussdes recorrentes na OMS a respeito da necessidade de
estratégias para o controle (Pégo, 2020).

Analisando de um ponto de vista interno, em 2020, todas as regides do pais
apresentaram uma taxa proxima de 80% relativos a proporcdo de contatos
examinados entre os registrados dos casos novos. Ou seja, N0 ano em questao, 0s
registros da doenca se mostram nivelados em todas as regibes. Contudo, ao
considerar o periodo de 2012 a 2020, enquanto a as regifes Sul, Sudeste e Centro-
oeste, que apresentavam a maior taxa em 2012, regrediram, o Norte e Nordeste
apresentaram um crescimento constate e preocupante, o que evidencia que tais

regibes demandam de uma atencédo da Vigilancia Sanitaria (Brasil, 2022).

2.2 Manifestacdes Clinicas

Por se tratar de uma doenca de evolucéo lenta, é fundamental que se conheca
0s sinais de alerta e as manifestacdes dessa doenca. As primeiras manifestacdes, na
maioria dos casos comeca pela pele, com manchas esbranquicadas ou avermelhadas
e com alteracBes de sensibilidade. Outros sintomas comuns sédo formigamentos,
choques, caimbras nos membros inferiores e superiores, que podem evoluir para
dorméncia, a pessoa pode até se queimar sem perceber. Tal fato decorre do impacto
gue a doencga causa no sistema nervoso, bloqueando algumas vezes as terminagdes
nervosas responsaveis por essas sensacgoes (Brasil, 2017).

Por conseguinte, outros sinais podem ser percebidos, como papulas, que
geralmente ndo acompanham sintomas de inicio, diminuicdo ou perda de cabelo
localizada ou difusa, principalmente na regido das sobrancelhas, o que se denomina
de madarose, pele infiltrada, dor e choque em nervos periféricos, congestionamentos

nasais, ressecamento e sensa¢ao de poeira nos olhos e edema nas maos e nos pés.
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Essas manifestacdes variam de acordo com a etiologia da doenca, que se difunde em
Paucibacilar (PB) e Multibacilar (MB) (Penna, et al., 2022).

As formas PB da doenca podem ser divididas entre a indeterminada e a
tuberculéide, ambas se caracterizam por apresentarem manchas na pele, com
algumas diferencas na sua caracteristica. Essas formas necessitam de uma
investigacdo clinica minuciosa, tendo em vista que os exames laboratoriais acabam
sendo negativos na maioria dos casos. Outrossim, esses casos Sao mais comuns em
criangas menores de 10 anos, porém, a presenca em adultos ndo é descartada. Na
apresentacao indeterminada € muito caracterizada pela aparicdo de uma macha
branca na pele, de aspecto seco, pois ndo ha sudorese no local, e irregular, e a perda
da sensibilidade é parcial, sendo comprometidos os sinais térmicos e dolorosos,
embora o estimulo tatil € preservado (Brasil, 2017).

Diferente dessa anestesia parcial, a forma tubercul6ide, € totalmente
anestesiada, ademais, as lesdes se caracterizam em forma de placa, uma regido da
pele mais elevada, de cor avermelhada e com uma borda regular e com o centro mais
claro que as bordas, formando um anel. Outrossim, em alguns casos pode haver um
anico nervo espessado, causando perda da sensibilidade na regido. Essa
manifestacdo apresenta em geral uma baciloscopia negativa, decorrente do sistema
imune que consegue destruir, de forma natural, os bacilos (Pennini, 2022).

A forma MB se divide em virchowiana, a forma mais contagiosa, e dimorfa, que
se caracteriza pela presenca de diversas manchas sob a pele, com aspecto
avermelhado ou esbranquicado, com bordas regulares, similar a lesdo tuberculéide,
no entanto, esmaecidas, ou pode se apresentar com bordas mal formadas na periferia.
Ademais, as feridas comecam a ser notadas ap6s um longo periodo de incubacéo,
decorrente da vagarosa proliferacédo dos bacilos no organismo (Brasil, 2017).

A Hanseniase virchowiana possui uma caracteristica incomum, que a difere de
forma nitida das demais, pois nesse caso a pele fica avermelhada, seca e infiltrada,
com uma grande dilatacdo dos poros, aspecto semelhante ao da casca de uma
laranja, além disso, as manchas ndo séo visiveis, e no decorrer do processo de
adoecimento, podem surgir alguns nodulos, de aspecto escuro e endurecidos
(Nicoletti; Turrini, 2023).
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2.3 Tratamento e efeitos adversos

Baseado na Poliquimioterapia (PQT) o tratamento da hanseniase € uma
associacdo de medicamentos, como a Rifampicina, Dapsona e Clofazimina, e deve
ser iniciado a partir da primeira consulta ap6s a confirmac¢éo do diagndstico, pois o
mesmo é mais eficaz em estégios iniciais, por tanto, a identificacdo dos sinais de risco
sao fundamentais para que se trate a doenca antes que evolua para um quadro mais
grave (Brasil, 2017).

Atualmente o tratamento funciona com um esquema de medicamentos, usados
para ambas as apresentacoes, diferindo apenas no tempo, onde a PB os antibiéticos
sdo utilizados por 6 meses e na MB por um ano, com doses domiciliares e
supervisionadas. Ou seja, 0 paciente deve comparecer ao servico de saude para
tomar o comprimido, sob a supervisdo de um profissional, como por exemplo o
enfermeiro, essa etapa pode ser realizada nas Unidades Basicas de Saude (UBS)
pois possuem um acesso facilitado

O esquema se faz com uma dose supervisionada de Rifampicina 600mg, com
0 acréscimo de 100mg de Dapsona e 300mg de Clofazimina também mensais,
associadas a 100mg de Dapsona diarias (podendo ser substituida por Ofloxacina
400mg supervisionada e diariamente ou Minocicina 100mg diariamente e
supervisionada mensamente) e 50mg de Clofazimina, conforme o quadro 1
(Propércio, et al., 2021; Brasil, 2017):

Quadro 1 — Esquema farmacoldgico do tratamento de Hanseniase

DROGA DOSE PQT DOSE mg
Rifampicina Mensal (supervisionada) 600mg
Mensal (Supervisionada) 100mg
Dapsona
Diéaria 100mg
Mensal (Supervisionada) 300mg
Clofazimina
Diéaria 50mg

Fonte: Adaptado pelo autor, com base em Brasil (2017)

Em casos de resisténcia medicamentosa, bem como reagdes, € possivel
substituir a Dapsona, pela Ofloxacina de 400mg ou Minocicina de 100mg, com doses

diarias e u é perceptivel que hd uma grande preocupacao e substituir a Dapsona, isso
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€ decorrente das varias reacdes frequentes que essa droga pode causar, como
vermelhiddo, coceira e descamacédo da pele, e sintomas como presenca de febre,
dores de garganta, hemdélise, metemoglobinemia (falta de ar com cianose), taquicardia
ou irritagdo das conjuntivas, séo sinais de intolerancia ao medicamento, e deve ser

suspenso imediatamente (Propércio, et al., 2021; Brasil, 2017).

2.4 Percepcao Corporal Feminina e as Representacfes Sociais

A imagem corporal é uma construcdo social decorrente da sociedade, e na
realidade atual, essa representacdo acaba sofrendo uma pressao direta das midias
sociais e dos padrdes de beleza. Conforme a globalizagdo avanca, essa cobranca
acarreta comportamentos como ansiedade, perfeccionismo e sentimentos como
menos valia ou autodepreciacdo. Ademais, essa situacdo se torna ainda mais
pertinente para as mulheres que, diferente dos animais da natureza, onde o macho se
exibe sua beleza e vaidade para conquistar a fémea, 0 oposto acontece com 0sS
humanos, pois os papéis se invertem (Vieira; Faria, 2020).

A presenca de doencas com o prognostico grave, com sequelas, cicatrizes ou
lesGes acabam interferindo diretamente na percepcdo que essas mulheres tém em
relacdo a seus corpos, ainda mais atrelados a estigmas que as proprias condicbes
clinicas carregam (Silva et al., 2023).

A imagem corporal a luz de Schilder (1977) opera com um trio de estruturas
corporais: a estrutura fisioldgica, atribuido a organizacdo anatomofisiologica; a
estrutura libidinal, um grupo de experiéncias emocionais nas relacdes interpessoais;
e a construcdo sociolégica, baseada em relacdes interpessoais e a agregacado de
valores socioculturais (Schilder; Wertman, 1994).

Esse conceito refere-se a tendéncia de um grupo de valorizar certos dominios
ou funcbes, como o propdsito das roupas, ornamentos, aparéncia e gestos na
interacéo social. O autor também acredita que a experiéncia da propria imagem esta
relacionada a experiéncia do corpo de terceiros. Compreender as questbes
relacionadas a percepcdo em nossa sociedade, portanto, requer a consideracao das
inter-relacfes entre as expressdes de diferentes pessoas, além da maneira na qual
um individuo vé a si préprio (Secchi, 2009).

No estudo da imagem ou representacéo corporal, além da énfase psicologica

individual proposta por Schilder (1977), ha a énfase coletiva associada a opinido e



16

ao senso comum teorizada por Moscovici (1976). O conceito de representacao social
veicula sucintamente a ideia de que ndo ha distancia entre universos internos e
externos. Assim, a realidade objetiva ndo existe em si mesma, pois toda ela seria
representada, apropriada pelos individuos e seus grupos, reconstituida em suas

realidades simbdlicas e integrada em seus sistemas de valores (Scatolin, 2012).
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3 METODO

O método qualitativo consiste na investigacdo, na reflexdo das realidades e
pontos de vistas até entdo desconhecidos. Suas principais caracteristicas s&o:
holismo pela busca da compreenséo do todo e requer pensamentos e envolvimento
dos pesquisadores, flexibilidade conforme as descobertas no momento da coleta de
dados, na qual ha um planejamento prévio, mas as decisdes sdo tomadas somente
quando se conhece melhor a realidade social. O objetivo é desenvolver um
entendimento do fendbmeno construido pelos entrevistados no seu proprio contexto e
descrevé-lo em sua totalidade, sem comparacdo com outros grupos ou variaveis

(Polit, 2019).

3.1 Natureza do Estudo

Esta pesquisa se caracterizou como qualitativa, exploratoria e descritiva, sobre
um fenébmeno doo corpo, e para a andlise de suas concepc¢des aplicou-se a Teoria
das Representacfes Sociais (TRS) (Alexandre, 2004).

Os conceitos que sustentaram esta teoria aderem ao desenho do estudo uma
vez que, na sua perspectiva epistemoldgica, considera a mulher, sujeito desse estudo,
como um ser criativo que elabora e reelabora o seu pensamento no cotidiano, sendo
este um construto histérico e social do qual emergem representacdes no que tange a

hanseniase (Moscovici, 1978).

3.2 Cenario do Estudo

A pesquisa foi realizada em um Centro de referéncia para o tratamento da
hanseniase, na cidade de Teresina, Piaui. A instituicdo corresponde a um centro de
atendimento, que dispde de uma equipe multiprofissional, especializada no tratamento

e diagndstico, bem como suas respectivas sequelas.

3.3 Participantes do Estudo

O estudo contemplou 10 mulheres adultas com hanseniase, que faziam
acompanhamento no centro de referéncia. Os critérios de inclusdo estabelecidos

foram: ter 18 anos ou mais; estar em acompanhamento no centro de referéncia, seja
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em tratamento da doenca ou acompanhamento de suas sequelas, com prontuario na
instituicdo. Como critérios de exclusdo, obtém-se: pacientes com menos de 2 meses
em acompanhamento, pois para atingir os objetivos € necesséario que a participante
tenha vivido os desafios do processo de adoecimento.

3.4 Producéao dos Dados

A producéo de dados foi obtida a partir da aplicacao de um roteiro de entrevista
semiestruturado (Apéndice A), no periodo de agosto de 2023, mediante todas as
medidas de precaucdo e respeitando a privacidade do participante em todos o0s
momentos da entrevista.

As entrevistas ocorreram em uma sala reservada, apenas o pesquisador e a
paciente estavam no local. Duraram em média 15 minutos, e em alguns casos esse
tempo foi acrescido pela necessidade por parte da entrevistada e do entrevistador,
foram gravadas em dispositivo movel. Com o intuito de preservar a identidade, as
entrevistas foram enumeradas de acordo com a inicial do termo “participante”

seguindo a numeracao crescente (P1, P2, P3...).

3.5 Tipo de Analise

Para alcancar os objetivos propostos nesse estudo, foi ultilizada a técnica da
Andlise de Conteudo (AC), onde o texto é constituido como forma de expresséo do
individuo, no qual o pesquisador categorizou as palavras ou frases que sao repetidas
nele, compreendendo uma expressao que as representem utilizando um roteiro
semiestruturado com perguntas abertas, a analise das categorias foi fundamentada
pela Teoria das Representacdes Sociais. (Bardin, 1977; Moscovic, 1978).

A AC corresponde a uma técnica de pesquisa, com foco na palavra, que
possibilita de forma pratica e sucinta a producdo de implicacdes do conteudo da
comunicacdo de um texto replicaveis ao seu contexto social (Caregnato; Mutti, 2006).

Ademais, essa técnica é fundamentada em trés etapas: pré-analise, exploracao
do material e tratamento dos resultados, com o propésito de compreender as
caracteristicas, modelos ou estruturas que estdo por tras dos fragmentos de
mensagens, de modo permitir ao analista entender o sentido da comunicagédo como

se estivesse como receptor normal (Camara, 2013).
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Fundamentada em indicadores néo frequenciais suscetiveis, que permitem
inferéncias nos elementos da mensagem, onde a presenca ou a auséncia pode
constituir um indice mais frutifero que a frequéncia de apari¢cao, sendo, portanto, uma
interpretacdo pessoal por parte do pesquisador com relacdo a percepgdo que possui
dos dados coletados, a partir da analise profunda e subjetiva (Bardin, 1977; Moraes,
1999).

3.6 Aspectos Eticos e Legais

O estudo foi embasado na Resolucédo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude / Ministério da Saude. Visto que, atende as exigéncias éticas, tais como: o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinados pelas participantes (Apéndice
B); ponderacéo entre riscos e beneficios e também da Resolugdo n° 510/2016 que
dispde sobre as normas aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais
(Brasil, 2012, 2016).

Outrossim, o estudo foi submetido a avaliagcdo da coordenacédo da instituicdo
coparticipante, apds aceite, foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Piaui pela Plataforma Brasil. CAAE:
71224323.0.0000.5209 /Parecer n°: 6.217.045.

Ademais, este estudo apresenta riscos minimos, relacionados ao possivel
constrangimento do participante no momento da entrevista e ao tempo desprendido
para esse momento. Diante disso, para preveni-los e gerencia-los, os pesquisadores
realizaram uma abordagem de escuta ativa, além de tranquiliza-las em caso de

constrangimento ou vergonha durante a entrevista.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

As representacgdes sociais desempenham um papel crucial na maneira como a
sociedade percebe e responde a determinadas condicbes de saude, incluindo a
hanseniase. Tais referem-se as ideias, crencas, esteredtipos e imagens
compartilhadas por um grupo social sobre um determinado fenbmeno. No caso da
patologia em questdo, as representacdes sociais podem influenciar varios aspectos,
incluindo o estigma associado a doenca, a busca por tratamento, a aceitagdo social
dos individuos afetados e a eficacia dos programas de controle (Secchi, 2009).

Por conseguinte, as crencas moldam a eficacia das mensagens de saude
publica. Programas de educacdo que consideram as representacfes sociais
existentes sobre a hanseniase tém mais probabilidade de serem bem-sucedidos.
Abordar crencas equivocadas, desmistificar mitos e fornecer informacdes precisas sédo
aspectos essenciais para promover a conscientizacao e a prevencao (Vieira; Faria,
2020).

Dessarte as representacdes sociais podem influenciar as politicas de saude
relacionadas a hanseniase. Se a sociedade perceber a doenca como uma ameaca
grave, pode haver maior apoio para a alocacdo de recursos para programas de
controle, pesquisa e tratamento (Silva et al., 2023).

Participaram do estudo 10 mulheres, que fazem acompanhamento na
instituicdo coparticipante, todas atualmente sdo donas de casa, sem renda fixa, 3
delas possuem trabalhos informais como venda de alimentos caseiros e faxina. Todas
as apresentacdes clinicas da doenca foram contempladas, sendo a mais prevalente,

a dimorfa, seguidas da tubercul6ide, indeterminada e wirchowiana respectivamente

4.1 Condicéo Socioeconbmica

A relagdo entre o contexto socioecondmico e o agravo da hanseniase pode ser
complexa e multifacetada. No andamento das entrevistas, ficou claro que varios
fatores influenciam a incidéncia, a prevaléncia e o impacto da hanseniase em uma

determinada populacgao.

[...] Me sentia tdo humilhada naquele INSS, meu Deus, o doutor disse
pra eu ndo ligar para o que os outros falavam, eu estava chorando
pela situagcdo, eu me sentia uma pedinte (Participante 4).
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Populacdes que dependem diretamente de uma renda limitada sdo diretamente
afetadas por esse contexto, o que se percebe € a existéncia de um periodo no qual o
individuo muitas vezes pode fixar sem renda. Isso decorre da burocracia que esta
inserida no processo de auxilios governamentais, haja vista que essas mulheres em
sua maioria sdo afastadas do trabalho, e seus direitos geram recursos finitos (Vieria;
Faria, 2020).

[...] Mas ai como néo tive repouso hem nada, eu fiquei com sequela,
fazia faxina e ficava no fogao e era com esse dinheiro que eu pagava
as dividas da semana, mas era uma correria, eu ndo deixava ir na
rua pra mim pagar meus talées eu mesma (Participante 3).

Esse periodo de dificuldade, vivenciado pelas participantes, acarretavam em
sérios agravos. Para sustentar suas familias e se manterem de forma individual, sem
emprego ou auxilios, a necessidade de realizar atividades extras para suprir suas
demandas era mailscula, e tais tarefas, em sua maioria, eram bracais, em ambientes
desconfortaveis e inapropriados, 0 que ia contra as recomendacdes médicas de
repouso e descanso, medidas fundamentais para a evolugdo de um bom prognéstico
(Palmeira; Méarcia, 2012).

Na Optica das representacdes sociais, esse contexto se ilustra como uma
situacdo complexa, como a participante coloca em sua fala “eu me sinto uma pedinte”
qguando relata sua reivindicacao por direitos. Esse conceito ou percepcdo de pedinte
ou mendigo se da por uma construcdo social, no qual a prépria sociedade decidiu por
meio de associacdes, expressdes e discursos de individuos de diferentes classes, que
0 ato de buscar um auxilio governamental é uma situagdo miseravel, quando na
verdade € apenas um ato legal e constitucional (Scatolin, 2012).

Outra questdo presente no contexto socioecondmico é a escolaridade e
oportunidade de empregos, onde ha uma grande dificuldade dessas mulheres serem

aceitas no mercado de trabalho:

[...] Mas eu me sinto invalida, porque né&o trabalhava, eu fiz um
cursinho pra ser professora, ai quando eu terminei o cursinho, vim para
ca, mas eu tentei, fiz as prova, mas nao passei (Participante 5).
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[...] Eu tentei trabalhar em uma firma mas ninguém queria que eu
entrasse, o povo tinha medo de eu derrubar as coisas e eu n&o passei
da experiéncia (Participante 7).

Eu fui mandada pra fora da minha empresa porque eu ndo conseguia
mais costurar [...] (Participante 10).

A teoria das representacgdes sociais, explica que a construgéo social acerca da
imagem da mulher com hanseniase, como um membro fragil e dependente em uma
equipe de trabalho, resultando em um fator que dificulta a busca por empregos
regulares no mercado, assim como relatado no artigo de Palmeira e Marcia, onde as
participantes relatavam, em outras palavras, o mesmo problema (Palmeira; Marcia,
2012).

4.2 Dificuldade Do Diagndéstico

O diagnéstico precoce da hanseniase desempenha um papel fundamental na
eficacia do tratamento e na prevencao de complicacfes associadas a essa doenca
cronica. Uma vez que a deteccdo permite a administracdo oportuna de tratamentos
eficazes, interrompendo a transmissdo da doenca e reduzindo as chances de
incapacidade fisica (Nicoletti; Turrini, 2023).

Uma grande dificuldade presente no contexto da hanseniase, é a dificuldade
prevalecente no processo de deteccdo da doenca, um ponto bem frisado a seguir:

[...] A maior dificuldade de descobrir a minha hanseniase é porque eu
nao tinha mancha [...] eu procurei o doutor, um clinico, para fazer
exame de sangue e tudo, ai quando eu fui dar meu resultado ele disse
gue meu problema era o meu colesterol alterado, sé o colesterol [...]
(Participante 4).

Algumas manifestagdes clinicas ndo sao agressivas ou sintomaticas a ponto
de externalizar um progndstico caracteristico, e por conseguinte, a doenca acaba
sendo esquecida pelos profissionais, que consequentemente confundem com outras
patologias. Como o caso da participante acima, uma vez que a sintomatologia de
alteracdes no colesterol é diferente, no entanto, a hanseniase de fato pode ser

confundida com outras enfermidades (Brasil, 2017).
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[...] Procurei outro médico, ai ela me disse que ndo estava com
problema de colesterol, e nem colesterol d4 dorméncia, ele d& tontura
e outras coisas, mas dorméncia, jamais, mais se eu quisesse ele me
encaminhava la para o hospital para fazer outros exames [...] ai eu
deixei de méo, tinha medo de ser e voltei a trabalhar, uma hora ia
passar essa dorméncia [...] (Participante 4).

[...] Primeiro eu achei que era uma impinja, quando eu vi na TV que
podia ser hanseniase eu ndo acreditei, ai fui usando o remédio de
alergia pra ver se sumia, mas nao acontecia nada (Participante 8)

Dessarte, a construcao influencia o conhecimento e a conscientizacdo sobre a
hanseniase em uma comunidade. Se as crencas equivocadas prevalecem, isso pode
levar a atrasos no rastreio e tratamento, pois as pessoas podem néo reconhecer 0s
sintomas precocemente ou podem evitar procurar ajuda devido ao medo do estigma,
alguns pacientes se hegam e alguns profissionais sentem receio de diagnosticar, seja
pela variedade dos sintomas ou o proprio medo de considerar a patologia, o que

atrapalha todo o processo (Penna et al., 2022; Moscovic, 1978).

[...] 10 anos depois, a dorméncia passou para a outra perna, a ponto
de ndo segurar uma sandalia no pé, ai passou pra minha mao, ai saiu
bolha, me disseram que eu estava com alergia, mas eu ndo estava
usando nada de diferente [...] Eu falei com a doutora e ela falou “isso
aqui é porque a senhora se queima e ndo sente, ai depois aparece as
bolhas”, ai eu fiz o teste de sensibilidade e era hanseniase
(Participante 4).

Na fala da participante, é perceptivo o impacto positivo da assisténcia de um
profissional, devidamente capacitado, tem no processo de diagndstico diferencial, que
resulta em uma boa evolugcédo do tratamento, com menos sequelas (Propércio et al.,
2021).

Ademais, foi possivel notar uma diferenca no progndstico da doenca em
mulheres com diferentes tempos de investigagéo, de tal forma que as pacientes, cujo
o diagnastico foi realizado de forma precoce ou em um tempo razoavel considerando
o inicio dos sintomas, tiveram poucas sequelas, bem como um tempo de tratamento
menor, diferente das que realizaram de forma tardia e apresentaram sequelas
moderadas ou graves (Nicoletti; Turrini, 2023).

Portanto, o diagnosticar de forma precoce é essencial para interromper a
progressdo da doenca no organismo, prevenir complicagdes graves e bloquear a

cadeia de transmissao, contribuindo assim para o controle eficaz dessa condi¢céo de
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saude, haja vista que a partir disso, as condutas necessarias serdo iniciadas,

guebrando a cadeia de transmisséo.

4.3 AlteracOes de Percepcgéo por Sintomas

A hanseniase € uma condicdo meédica que pode resultar em danos
progressivos nos nervos periféricos, levando a perda de sensibilidade em areas
afetadas. Isso pode resultar em lesfGes acidentais, infec¢cdes secundérias e, se nao
tratada precocemente, deformidades permanentes (Pennini, 2022). Todas as
participantes descreveram seu processo de adoecimento como algo dificil, como

mostra a fala da Participante 1.

[...] Eu achei muito forte, € muito forte sabe? Passa por cada coisa
cada dia vocé sente uma coisa diferente, e tem hora que a gente pensa
gue vai morrer! (Participante 1).

As manifestacdes da doenca podem ser bastante agressivas, haja vista que
afetam diversos sistemas do corpo, principalmente o sistema nervoso, responsavel
pelos estimulos de dor, que em seu estado de inflamacéao resulta em dores fortes junto
a sensacgOes de dorméncia. Relatos semelhantes podem ser observados no estudo
de Silva e Barsaglini (2019), no qual as participantes relatam uma grande dificuldade
de suportar as dores, e a autora relaciona isso a agressividade da doenca.

Essa patologia afeta os pacientes de diversas formas, mas principalmente
pelas manchas encontradas no corpo, que possuem apresentacdes variadas a
depender do tipo da doenca, como mencionado no tépico 2.2 deste estudo, e como é

apresentado pelas participantes:

[...] E aquelas patacona, aquelas manchas, era vermelh&o, eu sei que
eu digo “meu deus” (Participante 2).

[...] Mais nessas partes aqui [participante aponta para 0s pés e
panturrilhas] a primeira vez foi sé nos bragos, e no rosto (Participante
5).

[...] Meu corpo tem umas manchas, tem muita mancha (Participante
1).
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As manchas sado uma caracteristica comum na maior parte dos casos, e podem
ter niveis diferentes de alteracdes na sensibilidade, e as participantes referiam sentir
vergonha, devido a forma com o qual as lesGes se apresentavam, como retrata bem

a fala abaixo:

Eu me sinto péssima, meu corpo [...] até tem dia que eu me sinto a
pior pessoa do mundo, quando sai uns carocinhos, mas tem dias que
Estou bem, mas geralmente, quase sempre eu estou mal [...]
(Participante 7).

A imagem das lesdes caracteristicas, remetem ao estigma, muito presente
nesse contexto, bem como a prépria alteracdo do corpo, assim como Silva (2023), em
seu estudo, que aborda essa percepcao, e remete ao viés cronologico, do corpo antes
e depois do processo de adoecimento, vivenciado pelas participantes.

Outrossim, uma sintomatologia referia pelas participantes, esta relacionada ao
acometimento do sistema nervoso, e de nervos periféricos, como esta expresso nas

falas das mulheres:

[...] Mas eu fiquei até sem andar, fiquei! (Participante 1)

[...] Eu tive mais problema foi nos meus nervos, quase ndo andava
porque déi muito andar. (Participante 3)

[...] Terrivel porque vocé perde seu movimento e sua capacidade e
vocé néo fica mais igual com as pessoas. (Participante 4)

[...] As minhas pernas ficaram como perna de bebé quando vai
comecar caminhar, eu quase ndo andava! (Participante 5)

[...] Eu tenho eu sinto muita caimbra, ndo sinto nada. (Participante 7)

O ato de se locomover € a representatividade mais pratica de independéncia
do seu humano, desde seu desenvolvimento. Perder essa capacidade, desencadeia
um grau de dependéncia, e - consequentemente, mas nao exclusivamente - da
incapacidade, um sentimento de vergonha, por ndo saber mais andar, ou o fazer de
uma forma incomum, isso € bem descrito nas falas e em estudos sobre a tematica
(Martins; Caponi, 2010).

4.4 Alteragdes Corporais Decorrentes do Tratamento
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Uma grande dificuldade no processo saude e doenca da hanseniase € o
tratamento, caracterizado por uma Poliquimioterapia, extensa, de medicamentos
antibiéticos orais, associados a corticoides e outras medicacdes. Essa dificuldade é

bem caracterizada pelas falas abaixo:

[...] Quando eu comecei a tomar o remédio ai que eu piorei, comecei
a ter mais inchaco, perdi a sensibilidade das maos, dos pés, e ai ficou
(Participante 4).

[...] ai fui pro postinho e a médica falou “vocé vai tomar remédio um
ano” (Participante 6).

As reacoes e adversidades nesse tratamento sdo frequentes na maioria dos
pacientes, e como € descrito na fala da participante 4, uma reacdo comum € a neurite,
uma inflamacéo dos nervos periféricos que ocorre durante o tratamento, devido a
morte das bactérias, que desencadeiam uma resposta inflamatéria nos nervos. I1sso
pode resultar em dor intensa, fraqueza muscular e outros agravos neurologicos
(Propércio et al., 2021). Outrossim, uma complicacdo comum com relag&o ao uso do

medicamento é o edema, como descreve a fala a seguir:

[..] Eu era mais delgada sabe? Eu engordei foi muito, tomando
comprimido, mais eu tomei remédio, tomei remédio, pra matar doenga
(Participante 5).

A prednisona, é um corticosteroide amplamente utilizado como agente anti-
inflamatoério e imunossupressor, pode causar edema devido a seus efeitos sobre o
equilibrio hidrossalino e a retencéo de sodio pelos rins (Brasil, 2017). Esse inchaco se

torna mais evidente nos membros inferiores, como descrevem as falas abaixo:

[...] Meus pés incharam, meus pés incharam tanto que faltou foi rachar
(Participante 1).

[...] Meu pé ficou muito feio e inchado que brilhava (Participante 4).

As alteracdes na percepcéo decorridas deste efeito colateral, ndo se resumem

ao simples volume, mas a funcionalidade do membro, no que tange o uso de calcados,
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a firmeza e mobilidade, atrelado a condi¢cdes de neurite e a propria sintomatologia da
doenca, resulta em uma marcha irregular (Martins; Caponi, 2010).

Outra alteracéo referida com frequéncia, pela maioria das mulheres foi uma
hiperpigmentacdo, uma coloragdo mais escura em determinadas regides da pele,

exemplificada nos relatos abaixo:

[...] Minha pele ficou escura, me perguntavam que era, se eu
trabalhava na roca (Participante 3).

[...] Que na perna ainda hoje eu tenho que usar calga, porque a perna
ficou muito preta (Participante 4).

[...] Quando ela estava muito preta, o0s meninos me perguntavam,
porque eu vendia dindin, ai eles chegavam “tia o que ¢é isso na sua
perna?” eu dizia que era um remédio que eu tomei e me queimou, ai
ficou preto desse jeito (Participante 4).

[...] Ah sim, a cor da pele, tipo assim, principalmente agora, eu ndo
tenho mais, ai essa minha perna (aponta para aperna direita) é mais
moreninha que a outra, e ela ficou pra sempre (Participante 6).

Essa alteracdo é produto da acéo da Clofazimina no organismo, resultado de
um uso prolongado, que se manifesta com a tonalidade da pele em tons de vermelho-
avermelhado a marrom-avermelhado, podendo levar a uma mudanca na coloracdo da
pele para uma tonalidade mais escura (Propércio, et al., 2021).

O mecanismo exato pelo qual o farmaco induz essa pigmentacdo nao é
completamente compreendido, mas alguns estudos sugerem que a substancia pode
se acumular nos tecidos cutaneos e nas glandulas sudoriparas, resultando em
deposicdo de cristais no local. Esse acumulo de cristais pode levar a coloragéo
caracteristica da pele (Brasil, 2017).

Vale ressaltar que que a mudanca na coloracdo da pele € reversivel e
geralmente desaparece apos a interrupcdo do uso desse medicamento. Apesar da
coloracédo indesejada da pele, a clofazimina continua sendo uma parte importante do
tratamento da hanseniase, e 0s beneficios terapéuticos muitas vezes superam 0s
efeitos colaterais estéticos. No entanto, a pigmentacao da pele pode ser um desafio
psicossocial para alguns pacientes, decorrentes de constru¢des sociais, sob a otica

da complexidade (Souza et al., 2014).
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4.5 Consequéncias Sociais

Além dos impactos fisicos, a doenca também pode acarretar estigma social
devido as caracteristicas visiveis, contribuindo para desafios emocionais e

psicossociais para 0s pacientes:

[...] Todo mundo perguntava “e essa mancha ai? O que € isso ai?” eu
digo, é hanseniase, a doutora disse que vocé diz s6 se vocé quiser,
pois 0 povo me perguntava e eu dizia, quiser ficar com nojo, pode ficar
(Participante 4).

[...] Pra mim é horrivel, porque tem a questdo do preconceito,
entendeu? Minha autoestima fica baixa (Participante 7).

O preconceito que incide nessa tematica, pode ser explicado pela logica da
teoria das Representacfes Sociais, pois a hanseniase historicamente carregou um
estigma significativo em muitas culturas. As constru¢cdes em torno da doenca muitas
vezes incluem crencgas erroneas sobre sua transmissao e associagdes com impureza
ou castigo divino. Essas representacdes podem levar a estereotipagem dos individuos

afetados, resultando em graves consequéncias (Palmeira; Marcia, 2012).

[...] Agora antigamente elas ficavam me olhando, mas agora néo,
antigamente elas olhavam perguntavam se nao ficava perto da gente,
era ruim, as pessoas ficavam dizendo assim “ei fulano, diz pra fulano
nao chegar perto de fulano’ isso ai é ruim ouvir isso né? [participante
se emociona] mesmo assim a gente ja estava com o tratamento e as
pessoas fica com preconceito com a gente (Participante 6).

[...] porque na rua teve uma menina que teve, e eles tratavam mal, até
e quando a méae dela me mandava algo eu tinha receio de comer
(Participante 8).

Dessarte, uma das conseguéncias mais graves desse fenbmeno, é a exclusdo
das mulheres afetadas em relagdo a sociedade, de diversas formas, como o

afastamento ou até mesmo a repulsa, por meio de discursos de odio:

[...] Teve gente que ja chegou pra mim e disse “eu tomara que vocé
morra dessa doenga” [participante se emociona] teve uma senhorinha
gue eu fui comprar remédio e ela disse que eu estava toda cheia de
ferida e eu estava com os dedos enrolados, e eu nem estava tanto,
mas ela aumentou tanto sabe? (Participante 6).
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Como Scatolin (2012) em seu estudo explica, as representacfes sociais
negativas muitas vezes sao expressas por meio de metaforas e simbolismos culturais.
Termos pejorativos associados a hanseniase podem ser enraizados em crengas
culturais que perpetuam esteredtipos e alimentam o preconceito, exemplificado nas
falas das participantes, esses estereotipos, associados a exclusdo desencadeiam o

fendbmeno de isolamento social:

[...] S6 gente na minha familia que eu percebi, eu ndo queria nem dizer
pra ela, depois eu resolvi dizer, se ela quiser vir na minha casa vem,
se ela ndo quiser, a gente fica triste! A gente nunca espera da familia
da gente, a gente espera de uma pessoa la fora (Participante 1).

[...] eu ficava com vergonha, eu evitava pra ndo sair, eu sO saia se 0
médico nos dias assim de consulta sabe? Mas ai eu totalmente me
isolei em casa (Participante 6).

Agora eu estou quase boa pra ir pra igreja [...] depois que eu descobiri,
eu nunca fui mais, eu preferi ficar mais reservada em casa
(Participante 1).

A problematica do isolamento € multifatorial, e € bem descrita nas falas acima,
onde as mulheres em questdo deixam de ter contato com amigos e familiares, bem
como evitam frequentar grupos sociais como igrejas, afastando essas pessoas da
espiritualidade, que, diferente e independente de religido, é o que traz sentido a vida
de um individuo, pois significa quem ele é no mundo, e pode se manifestar em
religides, familia, trabalho ou outras formas que o ser humano encontra para significar

seus propositos (Rocha; Ciosak, 2014).

[...] Meu pé ficou muito feio e inchado que brilhava, eu até saio hoje
em dia de saia, mas antes eu néo tinha coragem (Participante 4).

[...] Hoje entortou e eu s6 uso calgado fechado mesmo (Participante
4).

[...] As pessoas dizem assim “Fulana, mais tu t& com a pele escura” ai
eu uso roupa comprida, € 0 povo pergunta se eu estou com frio num
calor desse (Participante 7).

[...] Eu sempre gostei de cuidar do meu pé, que coisa feia que tem &
mulher do pé rachado (Participante 4).
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A construcdo em torno desses conceitos, afetam também a forma com que as
mulheres se vestem, sempre com a finalidade de esconder as manchas, preferindo
calcas e roupas compridas, que nao séo adequadas, haja vista que a cidade onde
residem as participantes, possui um clima muito quente, e o calor dificulta o processo
de cicatrizacdo devido a irritabilidade que a sudorese e o atrito com a pele causam,
assim como observado em um estudo feito em Minas Gerais por Neiva e Grisotti

(2019) com condi¢des climaticas semelhantes em determinadas épocas do ano.

[...] Porque as pessoas, eles tiram de quem tem essa doenca, que diz
gue ela pega e pode prejudicar mais gente, ai por isso que € a
preocupacéo da gente (Participante 2).

[...] Com o tratamento a gente ndo passa, vocés médicos sabem, me
falaram “a partir de hoje vocé nao transmite mais” mas o povo nao
sabe ndo, a pessoa nao vai acreditar (Participante 9).

Por fim, é nitido que a grande questdo no que tange as dificuldades sociais
vivenciadas pelas mulheres, sao resultantes de uma construcéo social, imposta pela
propria sociedade, que discrimina e acaba escolhendo permanecer no
desconhecimento ou no negacionismo do fato de que a hanseniase é uma doenca
cuja apoés o inicio do tratamento, ndo é mais transmitida, e a paciente pode conviver
sem nenhuma restricdo, apenas respeitando suas limitacdes fisicas, caso contrario,
um falso sentimento intrusivo de culpa, acaba subjugando as mulheres acometidas
(Penna, et al., 2022; Moscovic, 1978).
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CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que a percepcao corporal da mulher acometida pela hanseniase,
ndo somente no periodo ativo da doenga, mas também no acompanhamento das
sequelas, se altera por caracteristicas sintomaticas e resultantes do tratamento com
a Poliquimioterapia, sendo uma percepcédo com um olhar de menos valia, despertando
sentimentos de vergonha e culpa.

Ademais, essa percepcao se apresenta fragil, nos aspectos intrinsecos, como
a apresentacdo da sintomatologia, e extrinsecos como os efeitos do tratamento, que
é de fato um grande desafio, mas ndo se equipara ao desgaste psicolégico e o
sofrimento emocional, causados a estas mulheres, pelo estigma ainda impregnado na
sociedade contemporanea.

Outrossim, este estudo pode ampliar a discussao a respeito das questdes mais
frequentes, que estdo inseridas no contexto da percepcao corporal das mulheres com
hanseniase, e devido ao seu caréater intimista, a maior dificuldade enfrentada no
desenvolvimento do trabalho, além da escassez de estudos relacionados, foi a
natureza delicada dos temas abordados, sendo necessaria uma abordagem confiante
e humanizada para conseguir extrair as informacdes requeridas sem constranger as
participantes.

Portanto, a grande questéo a ser trabalhada, ndo é exatamente um tratamento
mais eficaz, haja vista que apesar dos danos, se mostra eficaz e impede a
transmissdo, mas sim a forma como a sociedade enxerga isso, pois a excluséo e o

preconceito sdo os principais depreciadores da percepcao corporal dessas mulheres.
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APENDICE A- Roteiro de Entrevista

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO PIAUI- UESPI
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE BACHARELADO EM ENFERMAGEM

PERCEPCAO CORPORAL DE MULHERES COM HANSENIASE

Data da Entrevista: / / Hora: /

Local da Entrevista:

Identificacao (P1, P2, P3.....) Telefone: ()

Profissao: Idade:

Tipo de Hanseniase:

Tuberculdide() virchowiana() Dimorfa() Indeterminada( )

Questoes Norteadoras

1. Para vocé, o que significa ter hanseniase?

2. Descreva sua percepg¢ao em relacéo ao seu corpo.

3. Como vocé se sente percebida pelas pessoas?
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO PIAUI- UESPI
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE BACHARELADO EM ENFERMAGEM

)y

P )
Dyt BT,

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA ADULTOS

Ao assinar este documento vocé estard concordando em participar da pesquisa
chamada “PERCEPC}AO CORPORAL DE MULHERES COM HANSENIASE”.

Objetivo: O objetivo desse estudo é analisar a percep¢do da mulher com
hanseniase em relacao ao seu corpo

Titulo do projeto: PERCEPCAO CORPORAL DE MULHERES COM
HANSENIASE.

Pesquisadores responsaveis: Mauro Roberto Bia da Silva e Francisca Aline Amaral
da Silva

Instituicdo/Departamento: Universidade Estadual Do Piaui/ Centro De Ciéncias Da
Saude

Pesquisadores participantes: icaro Soares de Carvalho Pinheiro
Telefone e e-mail para contato: (86) 9 9911 9986 icaropinheiro@aluno.uespi.br

Prezado (a) Senhor (a):

Vocé esta sendo convidado (a) a responder as perguntas deste questionario
de forma totalmente voluntéaria. Antes de concordar em participar desta pesquisa e
responder este questionario, € muito importante que vocé compreenda as
informacdes e instrucdes contidas neste documento, elaborado conforme a resolucéo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude. Diante de qualquer risco de
constrangimento, este deve ser comunicado ao pesquisador que lhe auxiliard com
postura ética, garantindo sua privacidade. Leia cuidadosamente o que se segue e
pergunte ao responsavel pelo estudo qualquer davida que voce tiver.

Apés ser esclarecida sobre as informacdes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas
€ a sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de recusa vocé nao sera
penalizado (a) de forma alguma. Vocé tem o direito de desistir de participar da
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pesquisa a qualquer momento, sem nenhuma penalidade e sem perder os beneficios
aos quais tenha direito.

A pesquisa ‘Percepcdo Corporal de Mulheres com Hanseniase’, esta sendo
desenvolvida por icaro Soares de Carvalho Pinheiro —Académico de Enfermagem da
Universidade Estadual Do Piaui- UESPI, sob a orientacdo do Professor Mauro
Roberto Bia da Silva e coorientacdo da Professora Francisca Aline Amaral da Silva
como requisito para a obtencéo do titulo de Enfermeiro.

Este estudo tem como objetivos: Analisar a percepcdo da mulher com
hanseniase em relacdo ao seu corpo, descrever a percep¢cdo da mulher com
hanseniase em relacdo ao seu corpo, identificar as fragilidades na percepc¢éao corporal
das pacientes com hanseniase; entender como o meio externo influencia nessa
percepgao.

O instrumento de coleta de dados utilizado para a entrevista sdo as questdes
norteadoras: Para vocé, o que significa ter hanseniase? Descreva sua percepcdo em
relacdo ao seu corpo; Como vocé se sente percebida pelas pessoas?

Serdo coletadas também informacdes do participante: profissao, sexo e idade.
Para preservar a imagem dos participantes do estudo, as entrevistas serdo
enumeradas com o nome: Participante (Exemplo: Participante 1; participante 2...)

As respostas das entrevistas serdo gravadas no gravador de audio do aparelho
telefébnico, a duracdo em média da entrevista serd de 15 minutos, podendo esse
tempo ser acrescido conforme a necessidade do participante e entrevistador. Os
dados colhidos serdo transcritos e analisados. Os pesquisadores se comprometem a
utilizar os dados somente com fins cientificos.

Em qualquer etapa deste estudo, vocé tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas, por meio do
namero (86) 9 99119986 e e-mail icaropinheiro@aluno.uespi.br e também pelo
Comité de Etica em Pesquisa — CEP - UESPI, encontrado no endereco Rua Olavo
Bilac, 2335, Centro, CEP 64001280 - Fone: (86)3221-6658, email
comitedeeticauespi@uespi.br , que tem como obijetivo identificar, definir, orientar e
analisar as questdes éticas implicadas nas pesquisas cientificas que envolvam seres
humanos, individual e/ou coletivamente, direta ou indiretamente, observando a defesa
da integridade e dignidade dos participantes da pesquisa no desenvolvimento dentro
de padrdes éticos.

Essa pesquisa apresenta riscos minimos, relacionados ao possivel
constrangimento do participante no momento da entrevista e ao tempo desprendido
para esse momento. Diante disso, para preveni-los e gerencia-los, os pesquisadores
irdo realizar abordagem de escuta ativa, além de tranquilizar os participantes em caso
de constrangimento ou vergonha durante a entrevista. Caso o participante comprove
que sofreu algum dano em virtude da pesquisa, 0 pesquisador se compromete a
ressarci-lo, em conformidade com a resolugcéo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude.

Além disso, 0 pesquisador ira assegurar ao participante que este podera fazer
uma pausa, quando achar necessario, ao longo da entrevista, além da liberdade de
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nao mais responder ou interromper sua participacdo a qualquer momento, sem que
isso lhe traga qualquer penalidade ou prejuizo. Ademais, antes do inicio da entrevista,
0 entrevistador deixara claro que ira se tratar de entrevista objetiva, com duracéo
meédia estabelecida de 15 minutos. Os pesquisadores garantem, ainda, o sigilo,
confidencialidade e anonimato das informacfes coletadas, bem como do nome de
cada participante.

Em caso de concordar em participar desta pesquisa, pedimos-lhe que registre
sua assinatura abaixo: Assim, assino 02 (duas) vias deste termo, ficando 1 (uma)
delas comigo e a outra cdpia com a pesquisadora.

( ) Autorizo a captagéo de voz por meio de gravacao

Data [/ |/

Assinatura do participante

Data [/ |/

Assinatura do pesquisador
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCAO CORPORAL DE MULHERES COM HANSENIASE
Pesquisador: MAURO ROBERTO BIA DA SILVA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 71224323.0.0000.5209

Instituicao Proponente: Universidade Estadual do Piaui - UESPI

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.217.045

Apresentacao do Projeto:

Esta pesquisa se caracteriza como qualitativa, exploratéria e descritiva, sobre um fenémeno de
Representagdes Sociais — o corpo, e para a analise de suas concepgoes aplicou-se a Teoria das
Representagdes Sociais .A pesquisa sera realizada em um Centro de referéncia para o tratamento da
hanseniase, na cidade de Teresina, Piaui. A instituicao corresponde a um centro de atendimento, que
dispée de uma equipe multiprofissional,
especializada no tratamento e diagndstico da hanseniase. Participantes do Estudo estudo sera composto
por mulheres adultas com hanseniase, que fazem acompanhamento no centro de referéncia. A produgao de
dados sera obtida a partir da aplicagao de um roteiro de
entrevista semiestruturado , mediante todas as medidas de precaugao e respeitando a privacidade do
participante em todos os momentos da entrevista. As entrevistas vao ocorrer em uma sala reservada,
apenas o pesquisador e a participante estarao no local. terdo duragao media de 15 minutos, podendo esse
tempo ser acrescido caso haja necessidade por parte do participante e do entrevistador, e serdo gravadas
em dispositivo mével. Com o intuito de preservar a identidade dos participantes, as entrevistas serao
enumeradas de acordo com a inicial do termo “participante” seguindo a numeragao crescente (P1, P2,
P3...).Tipo de AnalisePara alcangar os objetivos propostos nesse projeto, sera utilizada a
técnica da Analise de Conteudo , onde o texto sera constituido como forma de expressao do individuo, no
qual o pesquisador categoriza as palavras ou frases que sao repetidas nele,

Endereco: Rua Olavo Bilac, 2335

Bairro: Centro/Sul CEP: 64.001-280

UF: PI Municipio: TERESINA

Telefone: (86)3221-6658 Fax: (86)3221-4749 E-mail: comitedeeticauespi@uespi.br
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compreendendo uma expressao que as representem utilizando um roteiro semiestruturado com perguntas
abertas, a analise das categorias sera fundamentada pela Teoria das Representagdes Sociais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar a percepgao da mulher com Hanseniase em relagao ao seu corpo.

Objetivo Secundario:

Descrever a percepgao da mulher com hanseniase em relagao ao seu corpo; Identificar as fragilidades na
percepc¢ao corporal das pacientes com hanseniase; Entender como o meio externo influencia nessa
percepgao.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

Essa pesquisa apresenta riscos minimos, relacionados ao possivel constrangimento do participante no
momento da entrevista e ao tempo desprendido para esse momento. Diante disso, para preveni-los e
gerencia-los, os pesquisadores irdo realizar abordagem de escuta ativa, além de tranquilizar os participantes
em caso de constrangimento ou vergonha durante a entrevista.Além disso, o pesquisador ira assegurar ao
participante que este podera fazer uma pausa, quando achar necessario, ao longo da entrevista, além da
liberdade de nao mais responder ou interromper sua participagao a qualquer momento, sem que isso lhe
traga qualquer penalidade ou prejuizo. Ademais, antes do inicio da entrevista, o entrevistador deixara claro
que ira se tratar de entrevista objetiva, com duragcao média estabelecida de 15 minutos. Os pesquisadores
garantem, ainda, o sigilo, confidencialidade e anonimato das informagdes coletadas, bem como do nome de
cada participante.

Beneficios:

Os beneficios adquiridos com os resultados da pesquisa incluem a utilizagdo dos dados para fins
cientificos, mediante divulgagao em revistas e em eventos cientificos. Além disso, espera-se obter o
beneficio de despertar conhecimento na comunidade académica e profissional a respeito da tematica dos
impactos da hanseniase na autoestima de mulheres, bem como estimular as proprias participantes do
estudo a buscarem uma nova visao, e poder enxergar a beleza que ha em seus corpos. Assim, as
informagdes colhidas nesse estudo poderao contribuir para a elaboragao de estratégias e melhoria da
assisténcia profissional voltadas para essa tematica.

Enderego: Rua Olavo Bilac, 2335

Bairro: Centro/Sul CEP: 64.001-280
UF: PI Municipio: TERESINA
Telefone: (86)3221-6658 Fax: (86)3221-4749 E-mail: comitedeeticauespi@uespi.br
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Continuagao do Parecer: 6.217.045

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Tema relevante para a saude publica.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

.,nlo

Todos os documentos obrigatérios foram apresentados, inclusive a pendéncia gerada anteriormente no

TCLE (paginacao e ressacimento e ou idenizagao).

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
De acordo com a analise, conforme a Resolugao CNS/MS N°466/12 e seus complementares, o presente

projeto de pesquisa apresenta o parecer APROVADO por se apresentar dentro das normas de eticidade

vigentes. Apresentar/Enviar o RELATORIO FINAL no prazo de até 30 dias apés o encerramento do
cronograma previsto para a execugao do projeto de pesquisa.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 25/07/2023 Aceito
do Projeto ROJETO_2141038.pdf 21:45:40
Brochura Pesquisa |projetocompletoCorrigido.pdf 25/07/2023 |ICARO SOARES DE | Aceito

21:45:28 |CARVALHO
PINHEIRO
TCLE / Termos de |tcleCorrigido.pdf 25/07/2023 |ICARO SOARES DE | Aceito
Assentimento / 21:45:16 |CARVALHO
Justificativa de PINHEIRO
Auséncia
Declaragao de declaracaopesquisador.pdf 11/07/2023 |ICARO SOARES DE | Aceito
Pesquisadores 20:28:15 |CARVALHO
PINHEIRO
Qutros curriculomaurobia.pdf 11/07/2023 |ICARO SOARES DE | Aceito
20:19:36 |CARVALHO
PINHEIRO
Qutros instumentodecoleta.pdf 11/07/2023 |[ICARO SOARES DE | Aceito
20:16:52 |CARVALHO
PINHEIRO
Projeto Detalhado / | projetocompleto.pdf 11/07/2023 |ICARO SOARES DE | Aceito
Brochura 20:15:46 |CARVALHO
Investigador PINHEIRO
Orgamento orcamento.pdf 11/07/2023 |ICARO SOARES DE | Aceito
20:14:56 |CARVALHO
PINHEIRO
Enderego: Rua Olavo Bilac, 2335
Bairro: Centro/Sul CEP: 64.001-280
UF: PI Municipio: TERESINA
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Cronograma cronograma.pdf 11/07/2023 [ICARO SOARES DE | Aceito
20:13:42 |[CARVALHO
PINHEIRO
Folha de Rosto folhaderostohanseniasetcc.pdf 11/07/2023 |[ICARO SOARES DE | Aceito
20:12:50 |CARVALHO
PINHEIRO
Declaragao de declaracaoinstituicaocmi.pdf 10/07/2023 |ICARO SOARES DE | Aceito
Instituicao e 22:37:29 |CARVALHO
Infraestrutura PINHEIRO

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Centro/Sul
UF: PI

Telefone: (86)3221-6658

TERESINA, 03 de Agosto de 2023

Assinado por:

LUCIANA SARAIVA E SILVA

(Coordenador(a))

Rua Olavo Bilac, 2335

CEP: 64.001-280

Municipio: TERESINA

Fax: (86)3221-4749 E-mail:

comitedeeticauespi@uespi.br
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ANEXO B — Declaracéao de Instituicdo Coparticipante

CENTRO MARIA IMACULADA-ASA

Rua 19 de Novembro, 4370
=0 Fone: (86) 3225-1766

CEP: 64.006-193 - Teresina - Piaui - Brasil
CNPJ N? 06.870.091/0008-79

DECLARAGAO DE AUTORIZAGAO DA INSTITUIGAO COPARTICIPANTE

A Acio Social Arquidiocesana — A.S.A., organizagdo da sociedade civil de
Interesse Publico, inscrita no CNPJ sob n° 06.087.091/0001-00, declarada de Utilidade
Piblica, mantenedora do Centro Maria Imaculada/ASA, CNPJ N* 06.870.091/0008-79,
situada na Rua 19 de Novembro, 4370, Bairro Real Copagre, Teresina-Pl, representada
pela coordenadora Sra. Sara de Moura Lima, declara estar ciente dos objetivos do
projeto de pesquisa “Percepgio Corporal de Mulheres com Hanseniase™.

Esta instituigio estd ciente de suas responsabilidades como institui¢do
participante do presente protocolo de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da
seguranca ¢ bem estar dos participantes na pesquisa nela recrutados dispondo de
infraestrutura necessdria para a garantia de tal seguranca.

Conforme resolugio n°® 466, de 12 de Dezembro de 2012 do Conselho Nacional
de Satide, a pesquisa sé terd inicio nesta instituigdo apés apresentagdo do Parecer de
Aprovagiio por um Comité de Etica e Pesquisa em seres humanos (CEP).

Autorizo os pesquisadores responséveis Professores Dr. Mauro Roberto Bia da
Silva, Prof* Dra. Francisca Aline Amaral da Silva e o académico de Enfermagem da
Universidade Estadual do Piaui (UESPI), icaro Soares de Carvalho Pinheiro, o acesso
ao Centro Maria Imaculada/ASA para selecionar a amostra do estudo e coleta de dados.

Teresina, 06 de Julho de 2023

Sara ge ﬁg Ei%
n- Tomadas

Sara de Moura Lima
Coordenadora do Centro Maria Imaculada/A.S.A.



ANEXO C - Declaracédo de Traducéo
DECLARACAO DE TRADUCAO

A quem possa interessar, eu, Arthur Judh&d Leal de Sousa, tradutor profissional,
portador do Documento de ldentificacdo n.° de registro 2051541, DECLARO, que
realizei a traducdo, fiel e integral de Lingua Portuguesa para a Lingua Inglesa do

resumo de trabalho documento intitulado “Percep¢éo Corporal de Mulheres com
Hanseniase”.

Por ser verdade, firmo a presente.

Teresina 22 de dezembro de 2023

W
L

Arthur Judhé& Leal de Sousa



ANEXO D — Declaracédo de Ortografia

DECLARACAO DE TRADUCAO

Eu, MARILIA CARVALHO TELES professor(a) de Lingua Portuguesa, sob o CPF:
003.817.143-06, portador(a) do documento de Identidade n° 2.125.829 SSPI,
DECLARO que realizei a corre¢ao ortogréfica da Lingua Portuguesa da monografia
“PERCEPQAO CORPORAL DE MULHERES COM HANSENIASE”.

Por ser verdade, firmo o presente.

Teresina, 28 de dezembro 2023

”1 whina (;/,W‘ fn L g sy

Assinatura



