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RESUMO

A hanseniase é uma doenca infectocontagiosa e potencialmente incapacitante.
Manifesta-se sob forma de lesdes na pele e processos inflamatdrios em nervos
periféricos, sendo o autocuidado uma ferramenta substancial para o manejo na
prevencdo e minimizacdo das incapacidades e deformidades. Objetivou-se elaborar uma
cartilha educativa para promogdo do autocuidado em hanseniase. Estudo
descritivo/qualitativo que apropriou-se dos pressupostos da pesquisa-acdo. Realizado no
ano de 2016 no municipio de Juazeiro do Norte-CE. Participaram do estudo 21
pacientes em tratamento para hanseniase, acompanhados no Centro de Dermatologia e
Doencas Infecciosas. Utilizou-se da roda de conversa como proposta metodoldgica e
entrevista semiestruturada como instrumento para coleta dos dados. Os dados foram
analisados e discutidos sob forma de capitulos e categorias, construidos por meio das
significacbes dos participantes, contribuindo na elaboracdo da cartilha educativa. O
estudo tem aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Regional do
Cariri (URCA), sob Parecer n.° 1.438.136. Identificou-se apds a compilacdo dos dados
que os participantes possuem baixa renda e nivel educacional limitados. Compreendem
pouco os significados das palavras incapacidade e autocuidado, sendo suas praticas de
autocuidado substanciadas apenas no cuidado com o corpo por meio da hidratagédo da
pele e uso de protetor solar. O corpo alterado pela doenca também foi sinalizado pelos
participantes, reafirmando o estigma real e imaginario como condi¢do preponderante em
suas vidas. Evidenciou-se também que os participantes ainda possuem algumas davidas
sobre a doenga. A tecnologia educacional em forma de cartilha aqui proposta, foi
elaborada baseada nas principais significacbes dos participantes, reconhecendo suas
principais davidas, dificuldades e necessidades. A cartilha aborda aspectos referentes ao
cuidado com o corpo, especificamente com o rosto/face, maos e pés e algumas
orientagdes sobre transmissibilidade, tratamento, cura da doenca e do preconceito. Traz
uma ideia de dois personagens com hanseniase, o “Pedro” e a “Ana”, que ativamente
orientam como eles aprenderam a se cuidar e como deve ser realizado o cuidado de
forma autdbnoma e frequente com o corpo. Considera-se que esta cartilha servird como
meio para aproximacao de pacientes com hanseniase e profissionais, uma vez que, as
tecnologias educacionais promovem autonomia do sujeito e estabelece lacos interativos
na troca de saberes, proporcionando melhoria das condi¢des de satde e doenca de forma
individual e coletiva.

Palavras-chaves: Hanseniase; Autocuidado; Incapacidade; Tecnologia Educacional.



ABSTRACT

Leprosy is a potentially disabling infectious and contagious disease. It manifests itself in
the form of skin lesions and inflammatory processes in peripheral nerves, being the self-
care a substantial tool for the management of the prevention and minimization of
disabilities and deformities. It was aimed to develop a primer for self-care educational
promotion in leprosy. It is a descriptive/qualitative study that takes ownership of the
assumptions of action research. It was conducted in 2016 in the municipality of Juazeiro
do Norte-CE. 21 patients in treatment for leprosy participated of the study, accompanied
in the Dermatology Center and Infectious Diseases. It was used the conversation circle
as a methodological proposal and semi-structured interview as instrument for data
collection. The data were analyzed and discussed in the form of chapters and categories,
built through the meanings of the participants, contributing to the development of
educational primer. The study has approval of the Research Ethics Committee of the
Regional University of Cariri (URCA) under Opinion No. 1,438,136. It was identified
after the compilation of the data that the participants have: low income and limited
educational level. They understand little of the meanings of words like inability and
self-care, being their self-care practices substantiated only in care with the body through
the hydration of the skin and the use of sunscreen. The body changed by illness was
also signaled by the participants, reaffirming the real and imaginary stigma as a major
condition on their lives. It was also highlighted that the participants still have some
doubts about the disease. The educational technology proposed in the form of primer
was elaborated based on the main meanings of the participants, recognizing their main
doubts, difficulties and needs. The primer approaches aspects related to body care,
specifically with the face, hands and feet, and some guidance on transferability,
treatment, cure of disease and prejudice. It brings an idea of two characters with
leprosy, ‘“Pedro” and “Ana”, who actively guide as they learned to take care of
themselves and how the body care should be performed autonomously and frequently.
This primer will serve as a means to approach of leprosy patients and professionals,
hence, educational technologies promote autonomy of the subject and establishing
interactive links in the exchange of knowledge, providing improvement of health
conditions in an individual and collective form.

Key-words: Leprosy; Self-care; Dilability; Educational technology
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INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca infectocontagiosa de evolucdo cronica causada
pelo bacilo Mycobacterium leprae (ML), este microrganismo acomete principalmente a pele e
nervos periféericos, podendo levar a graves incapacidades fisicas e psicossociais, quanto mais
tardios forem o diagndstico e o tratamento (BRASIL, 2010a).

A transmissdo do bacilo se da pelas vias aéreas superiores. Seu periodo de
incubacdo é em torno de 2 a 7 anos. Os pacientes multibacilares (MB) que ndo estdo em
tratamento sdo os transmissores do bacilo, desta forma mantém a cadeia epidemioldgica da
doenca. Assim, apos infectados, apenas 10% da populacdo sdo susceptiveis a doenca,
considerando-se os fatores de defesa do proprio individuo e suas condigdes sociais (BRASIL,
2010a).

O diagnostico da hanseniase é essencialmente clinico e epidemioldgico, sendo
necessario abordar as condi¢cdes de vida do individuo, bem como realizar a avaliacdo
dermatoneuroldgica, objetivando investigar possiveis lesdes ou areas de pele com alteracdo de
sensibilidade e/ou comprometimento de nervos periféricos. Assim, ap6s abordadas tais
condicdes, pode-se considerar um caso de hanseniase a pessoa que apresentar lesdo (6es) e/ou
area(s) da pele com alteracdo de sensibilidade, acometimento de nervo(s) periférico(s) com
ou sem espessamento associado a alteracOes sensitivas e/ou motoras e/ou autondmicas e
baciloscopia positiva de esfregaco intradérmico (BRASIL, 2010a).

O ML é um bacilo alcool acido resistente, tem reproducéo lenta e é intracelular
obrigatdrio. Na pele, seus sinais e sintomas sdo por forma de lesdes tipo manchas pigmentares
ou discrémicas, placas, infiltrados, tubérculos e nodulos com sintomas de perda ou
diminuicdo da sensibilidade no local. Além das manifestacGes dermatoldgicas, a hanseniase
também pode ocasionar alteracBes neuroldgicas em nervos periféricos, que geralmente sdo
causadas tanto pela acdo do bacilo nos nervos, quanto pela reacdo do proprio organismo ao
bacilo ou por ambas as situagdes (BRASIL, 2007a).

As principais manifestacbes neurologicas sdo chamadas de neurites, que
surgem sob forma de dor intensa e edema, podendo promover alteragcdo de sensibilidade e
diminuicdo de forca nas &reas dos olhos, médos e pés, onde estdo o0s principais nervos

acometidos. E altamente incapacitante por provocar lesdes, cuja intensidade, extensdo e
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distribuicdo dependerdo da forma clinica, da fase evolutiva da doenga e dos fendmenos
reacionais (LEITE; LIMA; GONCALVES, 2011).

Epidemiologicamente, a hanseniase encontra-se num panorama de grave
problema de saude publica. O Brasil € o0 segundo pais com maior registro de casos novos por
ano, perdendo apenas para india que tem aproximadamente 150 mil casos novos. Em 2009
foram registrados no Brasil 37.000 casos novos, em 2010 34.894, em 2011 30.298, 2012
33.303 e em 2013 foram 33.000 (BRASIL, 2012a). Os coeficientes de prevaléncia e
incidéncia vém diminuindo nos ultimos anos no Brasil, porém sua situacdo como pais
endémico configura-se pela condicdo de susceptibilidade social, econémica e cultural
preponderantes no processo salde-doenca.

Apresenta baixa prevaléncia em alguns paises (na maioria casos importados) e
taxas elevadas em regides tropicais e subtropicais, especialmente em areas subdesenvolvidas
da Asia, Africa, india e América Latina onde grande parte da populacdo vive em péssimas
condicbes de vida como a falta de higiene, moradia indigna e ma alimentacdo
(ROUQUAYROL; SILVA, 2012).

As regides Norte, Nordeste e Centro Oeste do Brasil sdo as mais endémicas.
No Nordeste, em 2012, a taxa de prevaléncia chegou a 2,31/10.000 habitantes, com 14. 099
novos casos notificados. No Ceara, no ano de 2011 foram notificados 2.619 casos de
Hanseniase, com uma taxa de detec¢do de 34,7/100.000 habitantes, em 2012 foram 2.158
casos, enguanto que em 2013 foram notificados 2.069 casos novos, com uma taxa de deteccdo
de 24/100.000 habitantes. Houve uma reducdo de 35%, aproximadamente, na taxa de
deteccdo geral, embora considerada ainda muito alta segundo a Organizacdo Mundial de
Sadde (OMS) (BRASIL, 2014a).

No Ceard, em 2013, cerca de 161 municipios diagnosticaram casos novos de
hanseniase, correspondendo aproximadamente 87% de todo estado. Boa parte deste
percentual esta atribuida a regido sul do estado, denominada Cariri. Assim, 266 casos novos
foram confirmados em 2013 na regido do Cariri, respectivamente nos municipios pertencentes
as Coordenadorias Regionais de Saude (CRES) 192, 202 e 212 localizadas nas cidades de
Brejo Santo, Crato e Juazeiro do Norte. Alguns municipios cearenses sdo considerados
hiperendémicos por registrar acima de 40 casos novos/ano por 100 mil habitantes (BRASIL,
2013).
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No tocante, tem-se como meta para o controle da hanseniase em 2015: alcangar
prevaléncia de menos de um caso para 10.000 habitantes, alcancar e manter o percentual de
90% de cura nas coortes de casos novos, aumentar para além de 80% a cobertura de exames
de contatos intra domiciliares e reduzir em 26,9% o coeficiente de detec¢do de novos casos
em menores de 15 anos (BRASIL, 2014b).

A Estratégia Global Aprimorada para Redugdo Adicional da Hanseniase tem
como proposta para 2015 a reducdo em pelo menos de 35% da taxa de casos novos com grau
2 de incapacidade por 100.000 habitantes. Esta meta busca contemplar a reducdo das
incapacidades por meio de atividades que reduzam os atrasos nos diagndsticos e inicio do
tratamento com a poliquimioterapia (PQT) (BRASIL, 2010f).

Assim, o alcance destas metas s6 sera efetivado com a parceria de todos os
envolvidos: profissionais, gestdo, 6rgaos sociais, pacientes e a comunidade em geral. Para o
alcance das metas, faz-se necessario, também, melhorar a qualidade de vida das pessoas com
hanseniase, principalmente a despeito das incapacidades que podem ser geradas pela doenca.

As incapacidades sdo geradas pelo diagndstico tardio das neuropatias e
tratamento inadequado das reacGes hansénicas. A dor, edema, perda de sensibilidade e
paralisia dos musculos sdo os principais sintomas das neurites, porem em alguns casos podem
apresentar-se silenciosas, sem sinais ou sintomas evidentes (BRASIL, 2008).

Os episodios reacionais supracitados sao fenémenos inflamatérios agudos e ou
crénicos, localizados ou sistémicos, oriundos das reaces do sistema imunolédgico do doente
ao ML. Podem surgir durante os primeiros meses de tratamento, bem como antes ou depois
do inicio da PQT (BRASIL, 2007a).

O diagndstico precoce da hanseniase, bem como o manejo correto do seu
tratamento, é fundamental no curso do processo clinico patoldgico, ndo sé por interromper a
cadeia de transmissdo da doenga, mas por promover a cura da mesma. Deste modo, tdo
importante quanto diagnosticar cedo e tratar corretamente com a PQT, é a importancia da
prevencdo, do controle e do tratamento das incapacidades e deformidades, tendo assim o
autocuidado como condigéo norteadora desse processo.

A hanseniase é a principal causa de incapacidade fisica permanente dentro das
doencas infectocontagiosas. Em alguns casos a incapacidade desencadeia uma deficiéncia,
impossibilitando o individuo de realizar atividades simples de sua vida diaria. Segundo a lei

13.146 que institui o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, a pessoa com deficiéncia é
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considerada aquela que tem “impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas”
(BRASIL, 2015b, p.1).

Assim, a prevencdo de incapacidades e o estimulo ao autocuidado sdo
condigdes prioritarias a serem desenvolvidas e que merecem ser conduzidos de forma eficaz e
rotineira pelos profissionais dos servigos de saude. Por conseguinte, “o autocuidado depende
do paciente e de sua relagdo com a equipe de saude, que é de fato um suporte para que ele
possa conduzir com autonomia seu tratamento” (BRASIL, 2008, p.19).

Nesta vertente, os “autocuidados sdo agdes e atividades que o proprio paciente
realiza para evitar o surgimento de problemas e/ou detecta-los precocemente para evitar suas
complicagdes” (BRASIL, 2008, p.106). O autocuidado também corresponde as acOes
desempenhadas no dia-a-dia pelas pessoas que apresentam alguma condi¢do cronica,
objetivando prevenir, controlar ou reduzir os agravos.

A compreensdo do autocuidado ndo deve ser conduzida apenas pelas pessoas
gue possuem algum agravo crénico, para as quais ele é dispensado, porém, faz-se necessario o
conhecimento pelos profissionais de satde, enquanto multiplicadores, capazes de desenvolver
0 autocuidado apoiado (OLIVEIRA, 2014b).

Contudo, € importante repensar as praticas de autocuidado desenvolvidas pelos
profissionais de salde, pois ainda encontram-se ancoradas pela pratica biomédica, com pouco
enfoque no processo preventivo e no estimulo a participacdo do paciente no seu tratamento.
Assim, para uma boa adesdo dos pacientes com hanseniase as agdes educativas, faz-se
necessario conhecer as percepcdes dos mesmos em relacdo a doenca e das modificacBes nos
seus corpos ocasionadas pela mesma (BATISTA, 2014). Souza et al (2014a, p 511) ressaltam
ainda que “...as relacOes dialogicas entre a pessoa com hanseniase e a equipe multiprofissional
sdo recursos indispensaveis para reconhecer a importancia do autocuidado”.

Destarte, 0 autocuidado e a prevengdo de incapacidades sé serdo contemplados
por meio da promocdo de um ambiente favoravel, cujas préaticas educativas e 0 manuseio de
materiais de facil acessibilidade possam estimular uma postura proativa do individuo que tem
hanseniase junto ao seu tratamento. Deste modo, hd a necessidade de implementacdo de
Tecnologias Educacionais (TE) que proporcionem o conhecimento e a incorporagdo de

cuidados.
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A utilizagdo de TE proporciona modificagéo no contexto tradicional de se fazer
salde, pois apropria-se, por meio da educacdo em salde, de uma troca de experiéncias e
permuta de saberes e ndo apenas numa transferéncia de conhecimentos. As tecnologias
ampliam as transformacg6es sociais e geram mudancas na construcdo do conhecimento. S&o
compreendidas como impulsionadoras e potencializadoras das diversas préaticas na area da
salde. (CAVALCANTE, 2014; BRASIL, 2010).

As TE para educacao na saude com a comunidade podem ser classificadas em:
tateis, auditivas, expositivas, dialogais, impressas e audiovisuais. (TEIXEIRA, 2010).
Prioriza-se neste estudo a TE impressa por meio de cartilha, em razdo do facil manuseio e
aplicabilidade pelos pacientes com hanseniase.

Dessa forma, acredita-se que as pessoas que tém ou tiveram hanseniase podem
realizar a¢bes de autocuidado no intuito de prevenir incapacidades e deformidades fisicas.
Assim, é importante conhecer na pratica 0s mecanismos que possam subsidiar a prevencao
dos seus agravos e suscitar a promoc¢édo do cuidado, objetivando a melhoria de sua qualidade
de vida.

Sobre a utilizacdo de materiais educativos na hanseniase, um estudo realizado
por Rodini et al (2010), intitulado: “Prevencdo de incapacidade na hanseniase com apoio de
manual de autocuidado” revela a aplicabilidade de um manual por 26 pacientes. O material
construido pelos autores foi entregue aos pacientes para uso pessoal e em domicilio durante o
tratamento da hanseniase, no periodo de um ano. Neste periodo ocorreram dois momentos
presenciais para monitoramento do grau de incapacidade. Como resposta ao estudo foram
percebidas melhoras na funcdo muscular das maos e pés e no ressecamento da pele. Assim,
ressaltam os autores que o uso de manual de orientacbes pode ter um importante papel
coadjuvante na melhoria dos sintomas dos pacientes com hanseniase.

Outro estudo sobre “modelos de comunicagdo e uso de impressos na educacao
em saude: uma pesquisa bibliografica”, realizado por Freitas e Rezende (2011), ap0s
levantamento de 101 artigos sobre a temética, pode-se perceber nas escritas dos autores, que o
uso de materiais impressos na educacdo em saude € descrito ainda de forma critica e
caracterizado como deficiente, com alcance e eficicia limitados. Isto porque sua forma de
elaboracdo encontra-se pautada numa homogeneizacdo da clientela e numa condigéo
unilinear, onde profissionais e pacientes encontram-se em lados opostos. Os pacientes

exercem o papel de “receptores consumidores” de informacdes, predominando o modelo
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biomédico neste tipo de comunicacdo. Ressaltam os autores, que para se ter éxito no processo
educativo é necessario adentrar a cultura e 0s saberes populares dos “receptores
consumidores”, estabelecendo uma relacao interpessoal, de forma participativa, dialdgica,
horizontal, num sentido matuo de negociacfes e escuta ativa.

Santos, Monteiro e Rozemberg realizaram em 2009 um estudo sobre
“Significados e usos de materiais educativos sobre a hanseniase segundo profissionais de
saude publica do Municipio de Rio de Janeiro, Brasil”. Abordaram, por meio de grupo focal,
os sentidos atribuidos por profissionais de salde aos materiais educativos quanto ao contetdo,
formato, contexto de circulacdo e uso dos mesmos nos ambientes de trabalho. Foram
priorizados 0s materiais educativos (cartazes, folhetos e cartilhas) produzidos pelo Programa
Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH) nos anos de 1993 a 2005. Como resultado deste
estudo tem-se, também, a prevaléncia da verticalizacdo e fragmentacdo dos processos
comunicativos. Os materiais elaborados pelo PNCH estdo voltados a afirmacdo do modelo
biomédico, centralizados na emissdo de informacGes para o receptor, de forma linear de um
modelo fragmentado, subtraindo a participacdo do usuario na sua diversidade socio/cultural.

Diante do exposto, acreditamos na importancia de se valorizarem 0s aspectos
subjetivos, culturais e politicos presentes nos sujeitos receptores da informacéo. Néo se pode
construir um saber de forma unilateral. Nesta condicdo, é de suma importancia a troca de
informacBes numa parceria construtiva, em que os dois lados possuem representacdes de seus
sentidos, percepcdes e praticas de vida.

Assim, faz-se necessdrio conhecermos 0s sujeitos com quem nos
comunicamos, valorizando suas experiéncias e seus conhecimentos sobre a hanseniase. Desta
forma, as barreiras na mera oferta de informacGes pautadas apenas na doenca sao substituidas
pelo saber corresponsavel e altere (SANTOS; MONTEIRO; ROZEMBERG, 2009).

Nesse entendimento, destacamos a importancia da construcdo do saber de
forma compartilhada. Assim, acredita-se que quando respeitamos e trazemos para 0 momento
de questionamento as diversas dimensdes de saberes, atreladas a forma de vida e a diversidade
socio-politica e cultural de cada um, estamos buscando romper com a tradicional forma de
construcdo do saber, onde receptor e emissor exercem um papel horizontal, dialdgico e
participativo.

Portanto, para a construcdo da cartilha educativa, alguns questionamentos

foram realizados, contribuindo para a identificagdo das principais davidas, dificuldades e
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necessidades, sendo assim: Quais experiéncias de autocuidado os pacientes com hanseniase
possuiam que poderiam contribuir na construcdo do material educativo, favorecendo assim a
prevencdo de incapacidades? Quais suas principais davidas acerca do autocuidado? Quais
suas dificuldades e necessidades quanto ao autocuidado e prevencdo de incapacidade? Que
material utilizam para realizar o autocuidado?

Diante de tais consideracdes, a relevancia deste estudo se da na importancia da
utilizacdo de um material educativo voltado para o autocuidado, construido mediante as
expressdes dos pacientes, o qual levou em consideracdo os conhecimentos sobre a doenca e 0
autocuidado, bem como as suas principais duvidas, dificuldades e necessidades, podendo,
assim, servir como mecanismo norteador para melhoria da problematica incapacitante

desencadeada pela hanseniase.

Enquanto enfermeira da Estratégia de Saude da Familia (ESF), percebo que as
incapacidades ainda perduram de forma significativa nos pacientes com hanseniase. Sendo
assim, a abordagem a hanseniase ndo se resume ao tratamento medicamentoso, mas,
sobretudo, em a¢0es e préaticas de carater educativo, voltadas a prevencao das incapacidades e
deformidades, promovendo e estimulando a autonomia dos sujeitos na promoc¢do de sua
salde.

Portanto, esta cartilha subsidiard numa melhor condugdo do tratamento da
hanseniase, uma vez que, objetivara primordialmente o fomento ao autocuidado e a prevencéao
de incapacidades, na perspectiva do empoderamento e da participacdo do paciente na sua

problematica, principalmente nas praticas cotidianas do cuidado de si.
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2 OBJETIVOS

Objetivo Geral

- Elaborar uma cartilha educativa para a promo¢do do autocuidado em

hanseniase.

Objetivos especificos

-Caracterizar o perfil socio, econdbmico e demografico dos pacientes com
hanseniase;

-ldentificar o conhecimento prévio sobre a hanseniase e autocuidado, bem
como suas davidas, dificuldades e necessidades;

-Descrever o processo de elaboracédo de cartilha educativa.
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 Da lepra a hanseniase: uma histdria de estigma e segregacao.
|

A histéria da hanseniase é marcada por uma trama de preconceitos. Embora
sendo uma doenca milenar, ainda se percebe em dias atuais a falta de conhecimento sobre a
doenca e uma associacdo a terminologia antiga. O que ainda se vé é que, mesmo com a
mudanca do termo lepra para hanseniase, 0s pacientes ainda enfrentam preconceitos no meio
social, isto por ainda ocorrer uma associagdo dos dois termos. Contudo, percebe-se que esta
problematica se da pela dificuldade de entendimento dos conceitos da propria doenca, da
forma de transmissdo, do tratamento, dentre outros aspectos que, somados, propiciam na
permanéncia do preconceito (FEMINA et al., 2007).

Fazendo uma breve retrospectiva da trajetéria da hanseniase no Mundo e no
Brasil, pode-se perceber que o estigma encontra-se ainda presente no imaginario de muitas
pessoas. O que impulsiona este comportamento é toda a histéria de segregacdo enfrentada
pela doenca, fortalecida pela marginalizacdo, a culpabilidade pelos pecados e o isolamento.
Assim, estes acontecimentos deixaram grandes marcas em sua trajetoria.

O itinerario da hanseniase na india e Egito vem desde a época antes de cristo.
Alguns relatos da doenca, embora ndo muito evidentes, podem ser encontrados no antigo
testamento (levitico), nos capitulos 13 e 14 da Biblia Sagrada (1992).

Na Idade Média a hanseniase tornou-se endemia na Europa e Ocidente. Nesta
época muitas doencas eram consideradas sinais exteriores do pecado, assim causadas pela
punicdo divina. A igreja exercia um grande poder sobre a doenca. Algumas pessoas que
contraiam a lepra, assim chamada naquela época, eram julgadas pelas autoridades
eclesiasticas se possuiam ou ndo a doenca. A sociedade medieval atribuia as doencas causas
metafisicas, como a punicdo de seus pecados. Assim, a caracteristica manifestada pela doenca
nas deformidades fisicas, estava associada aos olhos dos homens da Idade Média como uma
deformacéo da alma. Além disso, os leprosos eram encarados com medo e desconfianca, o
contato era indesejado e a lepra era entdo vista como a pior das desgracas da humanidade
(PINTO, 1995).
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A lepra, por muitos anos, foi confundida com varias doencas. Por um bom
tempo, na ldade Média, era chamada de elefantiase. Também recebia associacdo com as
doencas venéreas. Acreditavam que a lepra seria uma punicdo aos excessos sexuais. A
devassiddo sexual explicava ndo s6 o acometimento da doenca, bem como seu isolamento
(CABRAL, 2013).

No séc. XIX a lepra sofreu mudanca no seu conceito social. Isso se deu
principalmente na Noruega, onde varios estudos passaram a ser realizados, tendo em destaque
0s estudos realizados pelo médico Hansen. A intensa atuacdo do governo noruegués no
desenvolvimento de acbes voltadas a esta problematica, fez mudar o cenéario da lepra na
Europa e principalmente na Noruega. Assim, a lepra passou de um estado de condicéo
pecadora do homem, com evocacdo da punicdo divina, a lepra provocada por perturbagdes
estruturais do organismo, causada por umas multiplicidades de elementos; até entdo a lepra
desencadeada por um microorganismo, moldada a uma condi¢do unicausal e com grande
influéncia hereditéria. Estas mudancas trouxeram um grande significado no rumo da doenca,
porém a lepra descoberta por Hansen trouxe consigo o legado de uma doenca incuravel,
afirmando ainda a necessidade de segregacdo do doente como meio profilatico de controle
(CABRAL, 2013).

No Brasil ndo havia lepra entre os indigenas. Acredita-se que a doenca tenha
aqui adentrado com a colonizacdo portuguesa e 0s escravos africanos. Muitos casos da doenca
foram notificados no ano de 1600 na cidade de Rio de Janeiro, local onde foi criado o
primeiro lazareto. O percurso da doenca seguiu para onde a colonizagdo acontecia
(OPRPMOLLA, 2000 apud EIDT, 2004).

Os “lazaretos”/“leprozarios” foram lugares ou colonias destinadas ao
isolamento dos doentes, principalmente aqueles de baixa classe social. O termo lazareto foi
atribuido a Lé&zaro, mendigo que na época de Cristo possuia a doenca. Assim, as coldnias
serviam para todos aqueles que eram tidos como impuros e que eram uma ameaca social. A
maioria das pessoas internadas nas colénias permaneceram por anos, décadas, e alguns por
toda a vida, sendo isoladas de suas familias e da sociedade. Este fato ocorreu ao longo de uma
época onde o desconhecimento e o medo impulsionaram esta medida de controle
(TRIERVEILER, 2011; CABRAL, 2013).

Ao longo da historia a “lepra” sempre foi objeto de depreciacdo e de modelos de
tratamento que excluiam os pacientes. Os doentes eram isolados em leprosarios,
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além do uso de vestimentas caracteristicas que o identificavam como portador do
“mal”. Ao andar, faziam soar uma sineta para avisar 0s sadios de sua aproximacéo
(FEMINA et al, 2007, p 43).

As instituicGes de abrigo aos doentes foram responsaveis por uma conduta
excludente, acarretando como consequéncia a producdo de uma imagem negativa a doenca,
reafirmando o estigma social e uma ndo aceitacdo do proprio doente, ocasionada pela
desfiguracéo fisica (TRIERVEILER et al, 2011).

Na primeira metade do séc. XIX, a lepra no Brasil estava associada a varios
fatores predisponentes: condi¢des ambientais, hereditariedade e elementos individuais. Em
1874, com a descoberta do bacilo por Hansen, os questionamentos se entrelacaram numa
dicotomia entre etiologia e transmissibilidade. Assim, ao longo das primeiras décadas do séc.
XX, alguns debates sobre a transmissibilidade abriram espaco para um questionamento sobre
a hereditariedade, predisposicdo, meio e higiene. Neste interim, um agente etioldgico ja se
afirmava como condicionante, abrindo espaco para estruturacdo de novas medidas de controle
e profilaxia (CABRAL, 2013).

Uma das grandes conquistas na luta contra a lepra foi a extingdo dos
isolamentos na década de 60, porém ainda funcionando até o final dos anos 80. Em 1986 o
Brasil trocou 0 nome lepra para hanseniase, em homenagem ao médico noruegués e em 1986
instituiu a PQT como tratamento medicamentoso (CABRAL, 2013).

Muitos asilos-colonia (leprosérios), apés o encerramento da internacdo
compulsoria, abriram suas portas com o intuito de que o asilado optasse em realizar seu
tratamento em ambulatorios e voltasse ao convivio social. Alguns individuos, porém, ja
haviam perdido contato com o meio externo e assim continuaram a permanecer nos asilos
(CASTRO; WATANABE, 2009).

Hé& aproximadamente oito anos, em 2007, foi criada a Lei 11.520, a qual dispde
a concessdo de pensdo especial, mensal vitalicia e intransferivel, as pessoas atingidas pela
hanseniase e que foram submetidas a isolamento e internacdo compulsérios em hospitais-
colonia, até 31 de dezembro de 1986 (BRASIL, 2007a).

Para Trierveiler et al (2011), as estratégias do governo no combate a
hanseniase sdo de suma importdncia. No tocante, acBes de eliminagdo baseadas na
conscientizacdo da comunidade, detecgdo precoce dos casos e acesso ao tratamento,

impulsionam a perda da imagem negativa, ainda presente no nosso imaginario, bem como,
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propicia a extincdo do medo e descriminacéo, utilizando-se de estratégias que favorecam o

dialogo, por meio da informacéo e conhecimento.

3.2 A hanseniase e sua condig¢do incapacitante.

A hanseniase é considerada uma condi¢do crénica por ter a capacidade de
promover incapacidades e deformidades quando ndo diagnosticada precocemente ou quando
seu tratamento ndo é conduzido de forma satisfatdria. A neurite ou neuropatia € uma das
principais manifestagdes inflamatdrias ocasionada pelo bacilo, tem como fatores preditivos a
propria forma clinica da doenca, bem como os fendmenos de agudizacdo dos estados
reacionais (LEHMAN et al, 2009).

A etiopatogenia das neurites se da por meio da acdo do bacilo pela predilecao
por macrofagos da pele e células de schwann nos nervos periféricos. Acredita-se que a alfa-
dextroglican, uma glicoproteina, favoreca a penetracdo da bactéria no interior de suas células,
contribuindo assim ao surgimento das neuropatias periféricas. As neuropatias também podem
surgir de forma abrupta e intensa durante os estados reacionais da doenca, neste caso ha uma
intensa resposta imunoldgica do individuo a antigenos do ML (OLIVEIRA; NOBRE, 2004).

A neuropatia da hanseniase é clinicamente mista por acometer fibras sensitivas,
motoras e autonémicas. O bacilo pode gerar um efeito variado no nervo, desde uma resposta
minima sem alteracdo funcional a uma intensa infiltracdo no parénquima neural, ocasionando
lesbes em nervos periféricos e alteracdo na sua funcdo. As principais manifestacbes das
neurites sdo dor intensa, hipersensibilidade do nervo, edema, déficit motor e sensitivo
(BRASIL, 2008).

Em alguns casos podem ocorrer as neurites silenciosas, caso em que o paciente
apresenta perda recente e progressiva da funcdo motora e sensorial na auséncia de dor e
hipersensibilidade & palpacdo do nervo. Podendo ocorrer em todos os tipos de hanseniase,
com excecdo da indeterminada. Os pacientes mais afetados e vulneraveis sdo as pessoas com
casos mais graves (LEITE; LIMA; GONCALVES, 2011).

Os estados reacionais ou reagdes hansénicas costumam ser episodios
inflamatdrios agudos e subagudos, podendo acometer mais os casos MB. Podem surgir antes,
durante ou apds o tratamento PQT, sendo mais comuns durante e ap0Os tratamento. S&o

classificadas em reacdo tipo 1 ou Reagdo Reversa (RR) e tipo2 ou Eritema Nodoso Hansénico
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(ENH). A RR caracteriza-se pelo aparecimento de novas lesdes dermatoldgicas, infiltradas,
alteracdo de cor e edema nas lesdes antigas, podendo ter dor ou espessamento de nervos
periféricos. O ENH é caracterizado pelo surgimento de nddulos subcutaneos dolorosos,
podendo acompanhar febre, dores articulares e mal-estar generalizado, com ou sem
espessamento e dor em nervos periféricos (BRASIL, 2010a).

Deste modo, as reagdes podem contribuir para gravidade dos danos impostos
pela hanseniase, causando assim uma alteracdo funcional dos nervos periféricos, gerando
incapacidades e proporcionando maior morbidade. Ambas as reacdes conferem emergéncia
clinica, em especial a RR, pois, quando diagnosticadas precocemente, podem ser tratadas e
assim prevenidas potenciais incapacidades, sequelas e deformidades (SOUSA et al, 2004).

Sousa et al (2004) ressaltam que nos casos de ENH hé a necessidade também
de intervencdo terapéutica imediata e, em algumas situa¢fes nas quais se compromete o
estado geral, € vigente a hospitalizac&o.

Para Rego et al (2007), alguns fatores de risco devem ser abordados no
surgimento da RR, tais como: a forma clinica borderline, infec¢des virais, a instituicdo da
PQT, extensdo da doenca e vacinacdo com BCG (BacillusCalmetteGuérin). Ressalta ainda,
que o conhecimento precoce dos fatores de riscos associados a RR pode induzir a uma
intervencdo terapéutica também precoce, minimizando as sequelas e agravos.

Essas condi¢des supracitadas favorecem e agravam os quadros de neuropatias.
Desta forma, os principais nervos acometidos sdo: nervo facial (VII par craniano), nervo
trigémio (V par craniano), nervo ulnar, nervo mediano, nervo radial, nervo fibular comum e
nervo tibial (BRASIL, 2008). As alteragdes sensitivas, motora e autondémica Sdo comuns
nesses casos, que consequentemente levam ao aparecimento de hipoanestesia ou anestesia
térmica, tatil e dolorosa, tanto nas proprias lesbes de pele como nas maos, pés e cornea,
principais nervos acometidos. Em alguns casos ha paresia ou paralisia da musculatura da face,
maos e pés, bem como disfungdo vasomotora com alteracdo na sudorese (OLIVEIRA;
NOBRE, 2004).

Na face, as alteragdes sdo decorrentes tanto da acdo bacilar como da leséo do
nervo. As manifestacdes vao desde hansenomas e infiltrados nasais, causados pela acdo do
bacilo nesta estrutura, gerando crostas que quando ndo tratadas geram perfuracdo da
cartilagem septal e desabamento da pirdmide nasal, as alteragdes nos bulbos pilosos

desencadeando a madarose superciliar (queda dos pelos da sobrancelha), triquiase
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(crescimento ciliar em direcdo a cérnea). O logoftalmo (incapacidade parcial ou total do
fechamento palpebral) € oriundo de lesdo em ramo zigomatico, 0 mecanismo de dificuldade
de fechamento da palpebra altera a formacédo do filme lacrimal, desencadeando ressecamento
na cornea e conjuntiva e desidratacao das células do epitélio corneano (BRASIL, 2008).

Os nervos ulnar, mediano e radial sdo os principais nervos acometidos pela
hanseniase nos membros superiores. Quando estdo alterados, promovem diminuicdo ou perda
da forca muscular. A garra de ulnar é uma das alteracbes mais comuns no nervo ulnar, surge
quando ha paresia e/ou paralisia da musculatura intrinseca da mao. As principais alteracdes no
nervo mediano sdo a paralisia do musculo abdutor curto do polegar, do flexor curto e do
oponente do polegar, impossibilitando, desta forma, o polegar de se opor aos demais dedos. O
nervo radial s6 ¢ atingido apds comprometimento do ulnar e mediano. A “mao caida” ¢ uma
alteracdo desencadeada quando os musculos extensores do punho e dos dedos estdo
acometidos (BRASIL, 2008).

Os nervos fibular comum e tibial s&o os nervos acometidos nos membros
inferiores. A diminuicdo da for¢a dos musculos que envolvem estes nervos e as retracdes das
estruturas levam a alguns comprometimentos chamados de “pé equino” e “garra de artelho”.
As perdas de sensibilidades também ocorrem em alguns pontos dos pés. Estas alteraces
comprometem a marcha, surgindo Ulceras e amputaces quando nédo tratadas corretamente
(BRASIL, 2008).

Diagnosticar precocemente as neurites e tratar de forma adequada os casos de
RR, é de extrema importancia para evitar ou reduzir as incapacitancias provocadas pela
hanseniase, com essas atitudes pode-se perceber positivamente uma melhor qualidade de vida
dos pacientes (GONCALVES; SAMPAIO; ANTUNES, 2009).

Para Araujo, Andrade e Madeira (2011), o grau de incapacidade no momento
do diagnostico e a carga bacilar estdo associados com a presenca de neurites. Isto sé confirma
a necessidade do diagnostico precoce e acompanhamento neurolégico regular, viabilizando
tratamento ndo medicamentoso por meio de técnicas de prevencao de incapacidades.

Um adequado tratamento n&o sé se restringe a medicalizacio. E necessaria uma
boa avaliacdo clinica/dermatologica rotineira, objetivando o diagnostico precoce das neurites
para poder intervir eficazmente. Ressalta Rodini et al (2010) que o acompanhamento em

longo prazo por meio de avaliagOes periddicas e padronizadas, deve ser estabelecido no
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tratamento dos pacientes com hanseniase, pelo carater dermato/neurolégico apresentado pela
doenca.

Goncalves, Sampaio e Antunes (2009) afirmam a necessidade de avangarmos
nas investigacdes das neuropatias e das incapacidades, pois assim poderemos expandir com
acoes preventivas.

Muitos dos danos fisicos provocados pela hanseniase podem ser minimizados
por meio da avaliagdo neuroldgica. A mesma possibilita diagndstico e tratamento precoce das
neurites, bem como o acompanhamento da evolugdo das mesmas. Esta avaliacdo oferece aos
profissionais de saide subsidios na determinagdo de condutas e tomada de decis&o.

Na avaliacdo neuroldgica completa, a face, nariz, olhos, membros superiores e
inferiores sdo minuciosamente analisados, tanto na condicdo de sensibilidade como na
capacidade motora. A ficha de avaliagdo neuroldgica foi implantada em 1961 pela OMS e
considera como incapacidade fisica qualquer comprometimento em olhos, médos e pés. A
avaliacdo é seguida de inspecdo, palpagdo de nervos, graduacdo de forca muscular e teste de
sensibilidade. Deve ser utilizada no diagndstico da hanseniase no decorrer do tratamento, em
intervalos de trés meses, mensalmente quando surgir neurites e reacdes, na apresentacdo de
queixa e alta (BRASIL, 2008).

Ainda sobre a avaliacdo neuroldgica, é imprescindivel que se realizem os testes
de sensibilidades nas areas dos olhos, méos e pés. Para tal conduta, é recomendado o uso de
monofilamentos de Semmes-Weinstein, que sdo em nimero de seis e possuem pesos variados
(0.05g, 0.2g, 2g, 4g, 10g, 300g). Estes monofilamentos sdo recomendados para auxiliar o
diagndstico precoce e monitorar a evolucdo da lesdo nervosa periférica. Permitindo assim,
identificar melhora, piora ou estabilidade do quadro, bem como, alteracdes de sensibilidade
antes da perda da sensibilidade protetora, contribuindo na sinalizacdo de uma conduta
terapéutica (BRASIL, 2010a). No tocante, a avaliacdo neurolégica compreende uma
ferramenta importante no diagnostico precoce das neurites e reagdes, bem como, para tomada

de decisdo na prevencdo de incapacidades, por meio do estimulo ao autocuidado.

As alteracBes advindas da hanseniase, além de estigmatizantes, interferem
grandemente na estabilidade emocional, social e produtiva. Assim, todas as a¢Ges de
prevencdo e tratamento das incapacidades e das deformidades sdo fundamentais no
acompanhamento da pessoa, mantendo sua independéncia, protecdo e integridade
fisica e social (BRASIL, 2008, p. 27).
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Mesmo diante das mudancas epidemioldgicas e politicas no controle da
hanseniase, € perceptivel o elevado potencial incapacitante que a doenga pode ocasionar, 0
que se percebe € que a maioria dos pacientes apresenta algum grau de incapacidade, gerando
problemas fisicos, psicossociais, econdmicos e profissionais, comprometendo a fase produtiva
de suas vidas. Uma das perspectivas para se melhorar esta condi¢cdo é a necessidade de
investir em educacdo em salde por meio de recursos didaticos pedagogicos, tanto para 0s
profissionais, quanto para pacientes que tem ou tiveram hanseniase, objetivando a
informacdo, a modificacdo de habitos e atitudes e assim contribuindo na prevencdo de
incapacidades e amenizando as sequelas (MARCIANO et al, 2008).

Assim, faz-se necessario um acompanhamento eficaz e continuo do paciente
com hanseniase, visto que a natureza incapacitante da doenca e o estigma relacionado
contribuem ainda mais para os pacientes com algum grau de incapacitancia, comprometendo

suas atividades diarias e qualidade de vida.

3.3 O autocuidado como ferramenta na prevencao de incapacidades.

A hanseniase, na sua histdria, traz como caracteristica o fator estigmatizante.
Esta problemaética acarreta o imaginario do paciente e de sua familia que muitas vezes se
eximem de informacBes importantes para o progresso do tratamento e se isolam do meio.
Com isso, o tratamento medicamentoso, sozinho, ndo é suficiente e eficaz. A educacdo em
salde nesta condicdo também é fundamental, pois cria lacos entre paciente e profissional,
estabelece vinculo e promove o autocuidado objetivando prevenir as incapacidades.

O autocuidado é indispensavel para minimizar ou prevenir danos provocados
pela hanseniase, acredita-se que ndo basta apenas prestar orientacfes sobre o cuidado com o
corpo, além da informacdo, é necessario institucionalizar conceitos da propria doenca e de seu
potencial incapacitante (BATISTA et al, 2014).

O autocuidado é o cuidar de si proprio por meio do controle dos fatores de
riscos e pratica de habitos saudaveis, adotando medidas de prevencdo e promocao da saude e
melhoria de sua qualidade de vida. O autocuidado envolve responsabilidade, autonomia e

liberdade nas escolhas das ferramentas para a sua realizacio. E uma oportunidade para
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observar-se e perceber como esta o seu estado fisico, mental e emocional, possibilitando o seu
reconhecimento social e adotando praticas transformadoras no seu cuidado (BRASIL, 2010b).

Compreender os pacientes no seu contexto social, nas suas limitacdes e
percepcdes acerca da doenca, é papel do profissional de saude. Assim, cabe aos profissionais
promover o empoderamento no autocuidado de forma continua e participativa, com intuito de
melhoria da qualidade de vida e bem-estar social.

O autocuidado é dinamico e é um processo que permeia a vida, que além do
profissional como elo e facilitador do processo, o paciente é peca chave e depende
fundamentalmente do seu comportamento (SOUZA et al, 2014a).

Destarte, todos os profissionais devem estar aptos para participarem do
processo de incentivo ao autocuidado por meio da educacdo em salde. Esta pratica deve ser
estimulada desde o diagnostico da doenca, valorizando suas crengas e conhecimentos.
Ressalta ainda, que as praticas preventivas devem ser acessiveis, podendo ser praticadas em
domicilio, junto com a familia e comunidade (BRASIL, 2008).

A hanseniase, devido ao seu potencial crénico e infectante, pode promover
alteracdes que comprometem a imagem corporal, levando o paciente a sequelas e exclusao
social. A autoimagem é a imagem que o individuo tem de si mesmo. Nos pacientes com
hanseniase, esta condi¢cdo pode ficar comprometida, gerando nestes a sua propria exclusdo e
ndo aceitacdo da doenca. Assim, muitos se acham fisicamente desagradaveis e
impossibilitados, deixando de utilizar seu potencial de relacionamento de maneira satisfatoria
com os amigos, familia e trabalho (TRIERVEILER et al, 2011).

A face, mados e pés sdo as principais areas acometidas pela hanseniase. Estas
areas representam nossa imagem. Qualquer dano em uma delas pode desencadear no
individuo perda da autoestima e disturbio de autoimagem. Quando hé alteracdo na face, pode
desencadear dificuldades no relacionamento do préprio eu (BRASIL, 2008).

Assim, torna-se indispensavel a instrumentalizacdo por materiais educativos
que visem a promog&o da salde por meio da prevencao de agravos e minimizagdo dos danos
provocados pela hanseniase. Acredita-se que a educagdo em salde voltada ao autocuidado
fomenta a melhoria da qualidade de vida do paciente, pois evita danos e constréi uma relacéo
de autonomia sobre seu papel no tratamento da doenca.

No tocante, a promog¢édo da salde é um processo articulado, onde deve haver

um esfor¢o e exercicio coletivo de todos que estdo inseridos na acdo, tanto profissionais
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quanto usudrios. Algumas ferramentas podem ser utilizadas no intuito de estabelecer a
democracia e valorizar 0s usuarios como seres ativos, autbnomos e participativos.

A educacdo em saude, atividade meio da promocao da salde, € uma ferramenta
que propbe aos usuarios conhecimentos que podem estimular escolhas sobre sua saude,
despertando a consciéncia critica e mudangas comportamentais, bem como, o
desenvolvimento de habilidades para o enfrentamento das condi¢es de salde e de vida em
que estdo inseridos (MACHADO, et al 2010).

Neste contexto de conducdo de desenvolvimento de habilidades, incorpora—se a
ideia de empowerment, ou seja, a aquisicdo de poder técnico (capacitacdo) e politico pelos
individuos para a transformacéo da realidade. O empoderamento é um processo educativo
destinado a ajudar os pacientes a desenvolver conhecimentos, habilidades, atitudes e
autoconhecimento necessarios para assumirem efetivamente a responsabilidade com as
decisdes acerca de salde. Pacientes mais informados, envolvidos e responsabilizados,
interagem de forma mais eficaz com os profissionais de saude tentando realizar acdes que
produzam resultados de saude (TADDEO, 2012).

Acredita-se também que o empoderamento sé se faz na perspectiva da
resiliéncia, representando a capacidade positiva de enfrentamento as adversidades
(NORONHA, 2009). Assim, um usuario resiliente é capaz de emponderar-se num processo de
promocdo da sua saude.

Apropriando-nos dessas condi¢fes supracitadas, reafirmamos a importancia de
uma cartilha educativa que estimule a autonomia e empoderamento dos pacientes com
hanseniase, posto que a promog¢do da saude s6 ocorrera de fato se o paciente tornar-se um
sujeito ativo e participativo no seu processo saude-doenca.

Promover salde ao paciente com hanseniase € papel fundamental da atencédo
primaria, especificamente na ESF, a qual ndo deve se limitar apenas ao diagnostico e
tratamento da hanseniase, mas sobretudo as acdes de educacdo em salde fortalecidas no
autocuidado e na prevencéo de incapacidades.

A Atencdo Primaria em Saude (APS) é a porta de entrada do usuario e nela
deve ser garantida a prevencdo de incapacidades, contudo, a efetivacdo desta pratica dar-se-a
mediante dois aspectos: o acesso do usuério e a qualidade da prestacdo de servigo pelos

profissionais.
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3.4 Tecnologia Educacional em formato de cartilha para Promocao da Saude.

As TE, nos altimos anos, tém proporcionado um direcionamento no processo
de divulgacdo de informacdes. A sua grande premissa € que o leitor empregue em sua pratica
0 que esta sendo posto. Desta forma, o que se pretende é aproximar o leitor de sua
problemaética, sendo as TE veiculos de disseminacao de informacdes.

Para Nietsche (2005), as tecnologias sdo classificadas em educacionais,
assistenciais e gerenciais. A despeito das tecnologias educacionais, elas sdo compreendidas
como um processo de apropriacdo e/ou sistematizacdo de experiéncias ou vivéncias
cotidianas, aos quais permitem aos sujeitos intervirem na sua propria realidade, contribuindo
na resolucéo dos seus problemas.

Nos ultimos anos, com a evolugdo tecnoldgica, o conceito de TE evoluiu,
progredindo também o uso de novos recursos nas praticas de cuidado na area da satde. Assim
as tecnologias tidas como objeto e instrumento sdo componentes importantes do trabalho,
porém ndo devendo ser restringidas a meros instrumentos, uma vez que estabelecem relacdes
compartilhadas entre sujeitos, numa troca matua de saberes (AFIO et al, 2014; NOBREGA;
NOBREGA; ALVES, 2009).

Nas praxis da saude, as TE visam proporcionar promo¢do da saude dos
publicos alvos por meio de mudancas de praticas e empoderamento da sua problematica, o
cuidado passa a ser continuo e ressignificado. No tocante, sdo estratégias que podem ser
utilizadas para “(...) estimular comportamentos saudaveis através da aprendizagem de
habilidades para os cuidados da salde no enfrentamento do processo salde-doenca (...)”
(GUBERT, 2009, p. 166).

O cuidado, na perspectiva das tecnologias, gera no homem a reflexdo da
transformacdo de sua rotina, intermediando na mudanca de vida como meio de promover
salde, sendo assim necessario que acles sejam realizadas com intento de atuarem sobre os
condicionantes e determinantes sociais da salde, objetivando melhoria na qualidade de vida
(NOBREGA; NOBREGA; ALVES, 2009).

As TE destacam-se na promocéao da saude por apropriarem-se de ferramentas,
recursos e técnicas educacionais sob forma impressa ou de audiovisuais que possam ser

utilizados pelos profissionais nos servigos. Sua producdo deve ser participativa
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(profissionais/pacientes), ancorada em necessidades reais da populacdo a qual se destina
(SOUZA et al, 2014b; SANTOS; MONTEIRO; RIBEIRO, 2010).

Para Merhy (2005), as tecnologias do cuidado podem ser classificadas em leve,
leve-dura e dura. As tecnologias leves sdo representadas pelas relacfes interpessoais, as leve-
duras sdo os saberes estruturados e as duras estdo compreendidas como recursos materiais.

E o cuidado a ser prestado que indica o tipo de tecnologia a ser aplicada na
pratica. Sendo assim, as cartilhas educativas podem ser classificadas como cuidados baseados
em tecnologias leve-duras, pois apropriam-se de conhecimentos e saberes estruturados para
sua formulacdo, subsidiando um canal para a troca de informacGes, objetivando a
internalizacdo dos saberes e praticas (HONORATO et al, 2015).

Os materiais educativos sdo ferramentas que potencializam a interacdo entre
usuarios e profissionais de saude, pois promovem canais dialogicos e afetivos, priorizando a
troca de conhecimentos, vivéncias e valores (SANTOS; MONTEIRO; RIBEIRO, 2010).

Os materiais educativos impressos sdao TE que abrem caminhos para que o
leitor (destinatario da comunicacdo) possa apropriar-se do que estd sendo posto de forma
interativa, possibilitando a decodificagdo e rememorizacao das informacgdes. “Assim sendo,
para esse processo, 0 material escrito apresenta funcées que reforcam as informagdes orais,
serve como guia de orientacdes para casos de duvidas posteriores e auxilia nas tomadas de
decisdes...” (FREITAS; CABRAL; 2008, p. 85).

Os materiais educativos impressos, a exemplo das cartilhas, quando elaboradas,
devem possuir conteudo e discurso condizente com o publico o qual pretende atingir, algumas
premissas sdo necessarias a serem seguidas, tais como: os discursos e as mensagens precisam
refletir a educacdo em saude baseada na prética libertadora, objetivando autonomia do sujeito
e estimulando o didlogo construtivo; as mensagens devem ser claras, em portugués padréo,
sem conter termos técnicos ou complexos, devendo dar preferéncia por recursos de
comunicacdo atrativos (jogos, dialogos, historias em quadrinhos) e as ilustracbes devem
retratar situacdes reais (OLIVEIRA; 2012).

Para Doak, Doak e Root (1996), as imagens e textos das cartilhas devem ser
elaborados para que sejam acessiveis, pois leitores pouco familiarizados com o tema poderéo,
assim, compreender a ideia central.

Nesta perspectiva, o material educativo escrito contribui para o

desenvolvimento de habilidades e autoafirmagéo da autonomia dos sujeitos receptores, dado
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que, apodera-se da educagdo em salde como mecanismo na promocao da saude (TORRES, et
al, 2009).

4 CAMINHO METODOLOGICO

4.1 Tipo de Estudo
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Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa. A pesquisa
qualitativa é desenvolvida quando se deseja conhecer um determinado fenémeno, experiéncia
ou conceito, que se conhece pouco a respeito (SOUSA; DRIESSNACK; MENDES, 2007).

A abordagem qualitativa segundo Minayo (2014, p.57), é apresentada como:

Esse tipo de método que tem fundamento tedrico, além de permitir desvelar
processos sociais ainda pouco conhecidos referentes a grupos particulares, propicia a
construcdo de novas abordagens, revisdo e criagdo de novos conceitos e categorias
durante a investigacdo. Caracteriza-se pela empiria e pela sistematizacdo progressiva
de conhecimento até a compreensdo da I6gica interna do grupo ou do processo em
estudo. Por isso, é também utilizado para elaboragdo de novas hipéteses, construcédo
de indicadores qualitativos, variaveis e tipologias.

Numa compreensdo social, os estudos qualitativos demandam a interpretagéo
dos significados, percepcbes e concepcdes dos fendmenos. Estabelece uma relagédo
indissociavel entre sujeito e pesquisador, pois concebe a dinamica entre 0 mundo real e o
sujeito em questdo que ndo pode ser quantificado.

Como desenho do estudo, optou-se pela pesquisa-acdo, a qual teve a
participacdo dialégica como base norteadora da construcdo do conhecimento. A pesquisa-acao
busca envolver o social e exerce uma associacdo com uma acao ou com a resolucdo de um
problema coletivo por meio de uma préatica cooperativa dos participantes e pesquisadores
(THIOLLENT, 2011).

Na pesquisa-acdo o0s envolvidos desenvolvem um papel ativo na propria
realidade estudada, ndo se objetivando apenas levantar dados. Envolve uma série de ciclos de
acOes que permeiam fases de planejamento, acdo, observacgéo dos efeitos e reflex@o acerca das
observacoes e resultados obtidos (PRODANOV; FREITAS, 2013).

Para Thiollent (2011) estes ciclos de acbGes sdo divididos em fases:
exploratéria, construcdo do tema, a formulacdo dos problemas, a teoria, construcdo de
hipoteses, realizacdo do seminario, campo de observacdo e representatividade qualitativa,
coleta de dados, aprendizagem, saber formal/informal, plano de acéo e divulgacéo externa.

Para Tripp (2005) a pesquisa-acdo pode ser também definida como
investigacdo-acdo, pois visa aprimorar a pratica apos a investigacdo a respeito dela. Para o
autor, uma acdo desejada deve ser planejada, implementada, descrita e avaliada. Ressalta
ainda que o aprendizado é fundamental, podendo acontecer durante o processo da acao

propriamente dita, bem como da investigacdo do problema.
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A pesquisa-acdo pode ser considerada um sistema aberto, que além do
aprendizado durante o processo, pode-se haver necessidade de realizar algumas mudancas e
assim novos rumos podem ser tomados. Isto pode acontecer durante o caminho que vai da
fase exploratoria até a divulgacdo dos resultados. Sua caracteristica ciclica proporciona
reformulacGes de estratégias e novas tomadas de decisdes (THIOLLENT, 2011).

Portanto, para sua efetividade, a pesquisa-acdo ndo se limita apenas na
investigacdo de um problema com a divulgacdo de suas informacdes, mas, sobretudo
preocupa-se em desenvolver uma postura proativa no processo de tomada de decisdes, pois
estabelece uma interacdo entre pesquisadores e atores sociais, 0S quais estdo envolvidos a
encontrar respostas e solucfes para transformar as representagdes e mobilizar os sujeitos nas
suas praticas (TOLEDO; JACOB, 2013).

A pesquisa-acao € um instrumento valioso, podendo ser aplicada em qualquer
ambiente de interacdo social que se possa caracterizar um problema. A ac¢do desenvolvida por
meio da pesquisa pode fornecer subsidios para a tomada de decisdo quando se busca
estratégias para enfrentar uma situacdo problema.

Dessa maneira, 0 presente estudo elaborou uma cartilha educativa baseado no
conhecimento dos pacientes acerca da hanseniase e do autocuidado, explorando suas duvidas,
dificuldades e necessidades. Nessa perspectiva, considera-se que 0 mesmo compreendeu a

proposta, a abordagem e o desenho do estudo aqui elencados.

4.2 Campo do Estudo

O estudo aconteceu no municipio de Juazeiro do Norte-CE, situado no extremo
sul do Ceara, no chamado Vale do Cariri. E uma das cidades mais importantes do interior do
estado, principalmente na condicdo politica e religiosa. Sua representacdo é na figura do Padre
Cicero Romio Batista, o “Padim Ci¢o” como ¢ chamado. No séc. XIX, o “Padim Cico”
deixou a cidade do Crato-CE e iniciou sua peregrinacdo ao antigo povoado que ja existia, na
entdo futura Juazeiro do Norte. Sua relagdo com a fé e religiosidade se deu ao fato da
transformacédo da héstia em sangue quando ofertava a comunh&o a beata Maria de Araujo.
ApOs esta situacdo, o padre passou a ser referenciado como milagroso, e ano apds ano, 0

pequeno vilarejo passou a receber fieis de outros lugares. Hoje Juazeiro do Norte é
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considerada um dos maiores centros religiosos populares da América Latina, chegando a
receber 1,5 milhdo de fiéis por ano em duas grandes romarias (BRASIL, 2016).

Segundo IBGE a estimativa para 2015 é de aproximadamente 266.022
habitantes. A populacdo Juazeirense é bastante heterogénea, conferindo pessoas de diversas
localidades do Brasil, principalmente nordestinas, atraidas pela religiosidade e advindas
frequentemente por meio das romarias. A constante entrada de pessoas nessa regido fez dela
um polo econdmico, cultural, politico e educacional (BRASIL, 2015b; DATE, 2009).

Assim, a situacdo da hanseniase em Juazeiro do Norte sofre consideravelmente
pela flutuacdo de pessoas provenientes das romarias e ainda pelas condigdes precérias de
saneamento basico. Estes problemas configuram a hanseniase como hiperendémica, com um
grande numero de casos de pacientes a cada ano, superando as preconizacdes do MS
(SANTOS, 2016).

Juazeiro do Norte alberga a 212 (CRES) e faz parte da Macrorregido Cariri.
Com a regionalizagio da salde firmada pelo Sistema Unico de Satde (SUS), o Ceara esta
dividido em 22 regides de salde e 5 macrorregides de saude (Fortaleza, Sobral, Sertdo
Central, Litoral Leste/Jaguaribe e Cariri). Os municipios que compfe a 21* CRES sdo
Juazeiro do Norte, Barbalha, Caririagu, Granjeiro Jardim e Missdo Velha. A regionalizacdo
permite a descentralizacdo de acdes e servi¢os de forma pactuada e negociada entre gestores.
As regides de salde sdo organizadas de acordo com as condi¢bes geograficas, econémicas,
culturais, pelas redes de comunicacdo e transporte. Sdo formadas por um ajuntamento de
municipios que ofertam servicos de salde de forma pactuada ou por meio de consorcios
intermunicipais (BRASIL, 2010e).

Na area da saude, oferta servicos em todos os niveis de atencdo (primario,
secundario e terciario). Possui trés Hospitais, sendo um deles de referéncia terciaria, por
ofertar servicos de alta complexidade; duas clinicas privadas; uma Unidade de Pronto
Atendimento (UPA); um Centro de Dermatologia, um Centro de Referéncia Especializado em
Saude do Trabalhador (CEREST); uma equipe de Servigo de Atendimento Médico de
Urgéncia (SAMU); 67 ESF; 11 equipes de Programas de Agentes Comunitarios de Salde
(PACS) e sete equipes de Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) (SMS, 2016).

Como campo de estudo, foi utilizado o Centro de Dermatologia e de Doencas
Infecciosas Lourival Gondim, conhecido como “Postdo”, o qual funciona como um centro de

referéncia para acompanhamento dos pacientes com hanseniase e para 0s demais municipios
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da 212 CRES. E um equipamento de sadde que trata das doencas da pele e infectocontagiosas
com clinica especializada e ambulatorial, com atendimento de demanda espontanea e

referenciada.
4.3 Participantes do estudo

Participaram 21 pacientes da coleta dos dados. A figura abaixo descreve o
caminho percorrido até o quantitativo de participantes do estudo. Ressalto que o numero

telefonico foi o veiculo utilizado para o contato com os pacientes.

FIGURA 1: Fluxograma — participantes do estudo. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.
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Fonte: Martins (2016)

Estar em tratamento para hanseniase no momento da coleta e ser acompanhado
no Centro de Dermatologia foram assentados como critérios de inclusdo. A idade menor que

18 anos foi estabelecida como critério de excluséo.
4.4 Instrumentos de coleta dos dados e fases do estudo
O estudo aconteceu mediante as fases e os ciclos da pesquisa-agdo, conforme

Thiollent (2011). Apropriou-se de alguns instrumentos e técnicas em prol do desdobramento
proposto: elaboragdo da cartilha educativa para promogéo do autocuidado na hanseniase.
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QRADRO 1: Fases da pesquisa acdo-Fases desenvolvidas no estudo. Juazeiro do Norte,
Ceara, 2016.

Fase exploratéria (diagnostico da situacgéo)
Tema da pesquisa

Colocacao dos problemas

Lugar da teoria

Questdes da pesquisa

Seminario (grupo de estudo)

Campo de observacgdo, amostragem e representatividade qualitativa
Coleta de dados

. Aprendizagem

10. Saber formal / informal

11. Plano de acdo

© oo N R WNRE

Fase Exploratdria: ldentificacdo do quantitativo de pacientes do Municipio —
SINAN.

Tema da pesquisa: defini¢do das davidas, necessidades e dificuldades sobre
hanseniase e autocuidado com a face, maos e pés.

Questdes da pesquisa: Quais as principais duvidas, necessidades e dificuldades
identificadas que podem contribuir na elaboracéo da cartilha educativa?

Coleta de dados: realizacéo das entrevistas e RC por meio da escuta qualificada.

Plano de agéo: elaboragdo da Cartilha Educativa “Como cuidar do corpo na
Hanseniase”, mediada pelas significagdes dos participantes, baseada na Cartilha do
MS (BRASIL, 2010c) “ Autocuidado em hanseniase: face, maos e pés”
(ANEXO).

Fonte: Thiollent (2011); Martins (2016)

Por conseguinte, na fase “coleta de dados”, disposta no quadro acima, foi

realizado a entrevista semiestruturada e escuta qualificada (EQ) por meio da RC.
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A entrevista permite a aproximagcao entre pesquisador e participante. E bastante
utilizada para coleta dos dados no trabalho de campo e pesquisa social. Portanto, “possibilita
o aprofundamento de diversas questdes sociais relacionadas com as atitudes do
comportamento humano...”, promovendo a aproximagdo entre pesquisador e sujeito da
pesquisa, exercendo uma relagcdo proxima contemplada por iniciativa de uma das partes,
objetivando respostas para o objetivo proposto na pesquisa (SANTANA; NASCIMENTO,
2010, p.104).

Deste modo, conduzimos com um roteiro de seis perguntas abertas
(APENDICE A), objetivando identificar os conhecimentos prévios sobre a doenga, acerca do
autocuidado e prevencdo de incapacidades. Durante a entrevista foi também realizado
perguntas fechadas com intuito de tracar o perfil sdcio/econdmico/demografico dos
participantes. Os dados coletados foram gravados e transcritos na integra.

A escuta € uma ferramenta do cuidado, pois promove valorizacdo do sujeito,
tornando-se ativo no seu contexto. E através da fala que o desconhecimento e o medo s&o
minimizados, pois sentem-se mais autdbnomos no processo de autocuidado (VELASCO;
RIVAS; GUAZINA, 2012). A escuta qualificada possibilita conhecer o sujeito além de suas
patologias, num contexto “ampliado” de sentidos, vivéncias e saberes, possibilitando um novo
olhar e uma nova postura diante do problema estudado (SILVEIRA; VIEIRA, 2005).

A RC possibilita encontros dialdgicos entre varios sujeitos, propicia
ressignificacdo dos sentidos e saberes sobre as vivéncias dos participantes. Ancora-se nos
pressupostos tedrico metodolégico de Paulo Freire, pois exerce uma postura ético-politica na
producdo do conhecimento e transformacéo social (SAMPAIO et al, 2014).

No tocante, a RC compreende um método de participacdo coletiva, pois
promove o debate acerca de um problema. Objetiva socializar saberes por meio de uma
conversa com intuito de construir e reconstruir novos conhecimentos sobre o problema
abordado (MOURA,; LIMA, 2014).

Assim a RC realizada neste estudo foi dividida em quatro momentos:

QUADRO 2: Momentos da Roda de Conversa. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.

MOMENTOS ATIVIDADE DESENVOLVIDA
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1° Momento Foi realizada uma dindmica de acolhimento e apresentacdo, a
qual objetivou a interacdo entre pesquisadora e participantes. Este
momento inicial foi também importante na conducdo de
orientacdes sobre a pesquisa, a metodologia utilizada e o produto
final da acéo proposta.

2° Momento Enfatizou-se a escuta dos conhecimentos prévios sobre a
hanseniase e suas principais ddvidas por meio das frases
geradoras: O que representa a hanseniase em suas vidas?

Quais suas duvidas sobre a doencga?

3° Momento Foi trabalhado o conhecimento prévio sobre o autocuidado e
prevencdo de incapacidades com a frase geradora: Quais
dificuldades vivenciadas na prevencdo de incapacidades e
autocuidado?

4° Momento Foram destacadas as significacbes sobre o autocuidado com a
face, mdos e pés, bem como suas duavidas, dificuldades e
necessidades. Utilizou-se a frase geradora: Como realizo o
autocuidado da face, maos e pés? O que eles representam para
mim?

Fonte: Martins (2016)

Na dindmica de acolhimento e apresentacdo, cada participante dirigiu-se ao
colega do lado para uma conversa rapida. Foram 11 duplas formadas (21 participantes e mais
0 pesquisador-facilitador). Os membros da roda tiveram trés minutos para poder conhecer o
participante do lado, o qual foi priorizado conhecer: onde mora, em que trabalha e a quanto
tempo faz o tratamento. O momento de apresentacao foi embalado por emogdes, acolhimento
e humanizacdo. Lagrimas expressaram 0s sentimentos de angustias e medo firmados pela
hanseniase que ao mesmo tempo revelaram contentamento por estar vivenciando aquele
momento.

Posteriormente a dindmica de apresentacdo, conduzimos com as quatro
perguntas norteadoras. As falas dos participantes foram escritas em tarjetas de papel,
compondo no centro da roda as expressdes extraidas das perguntas. As falas da RC foram
gravadas, com intuito de reborar na discussao quando analisadas.

No que se refere o efetivo desenvolvimento da pesquisa, bem como pela
metodologia proposta no estudo, fez-se necessario a colaboragdo de seis alunos bolsistas do

Programa de Educacdo pelo Trabalho (PET) do curso de Graduagdo em Enfermagem da
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URCA. Para efetivacdo desta parceria, fez-se necessario a realizacdo de uma capacitacdo
prévia com a pesquisadora e bolsistas, onde foram discutidos o objeto da pesquisa e 0s
instrumentos para coleta dos dados.

Utilizou-se o contato telefénico como veiculo de comunicacdo com o0s
participantes para o convite a participacdo do estudo. A busca pelos nimeros telefonicos se
deu por meio das fichas de notificagdes do SINAN.

As entrevistas e RC sucederam-se em marco de 2016. O momento de coleta
teve duracdo de trés horas e meia, iniciando as oito horas e encerrando as 11h30min. Para
concretizé-la, foi imprescindivel o apoio dos bolsistas do PET, principalmente na efetuacao
das entrevistas. O ato da execugdo das vistas durou meia hora, com uma média de dez
minutos para cada participante, pois cada bolsista realizou entrevista com uma média de trés
participantes. ApOs a conclusdo das entrevistas, os participantes foram convidados para
participar da RC, sendo a mesma iniciada as 8h30min e finalizada as 11h30min.

Este momento aconteceu com data previamente agendada no SEREST que
fica ao lado do Centro de Dermatologia, pois o local dispunha de auditério e melhores
condicdes estruturais para realizacdo da coleta de dados.

Antes da efetuacdo das entrevistas e RC, a pesquisadora prestou orientacoes

sobre o estudo e assim todos os termos de consentimentos foram assinados.

4.5 Analise e interpretacao dos dados

Os dados empiricos coletados nas entrevistas e expressdes colhidas na RC
foram transcritos na integra e analisados segundo o0s passos de Mynaio (2014): ordenacdo dos
dados, classificacdo dos dados e anélise final, descritos abaixo:

- Ordenacdo dos dados: compreendeu o primeiro contato com o material
empirico coletado. Neste momento houve a transcricdo na integra do que foi gravado e
fotografado (expressdes em tarjetas referentes a RC).

- Classificacdo dos dados: neste momento buscou-se estabelecer uma relacéo
entre os dados empiricos coletados com os objetivos do estudo. Realizou-se uma leitura
exaustiva e horizontal, a qual contribuiu na construgdo do ndcleo de sentidos, na elaboracéo

das categorias a partir das ideias centrais sobre o tema.
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- Andlise final dos dados: ap6s o agrupamento das categorias, os dados foram
analisados e ap6s confrontados com literaturas sobre o tema do estudo.

Estes passos anteriormente descritos foram de grande importancia para este
estudo, pois conduziram na formulacéo de trés capitulos com suas respectivas categorias:

Capitulo 1 - A compreensdo das mudancgas no corpo e a utilizacdo de
tecnologias educacionais no manejo do autocuidado.

Categoria 1.1: Marcas da hanseniase: sinalizacdes dos participantes sobre as
mudangas no corpo.

Categoria 1.2: O cuidado com meu corpo e o papel dos profissionais no
processo de orientacGes do autocuidado.

Categoria 1.3: Utilizacdo de tecnologia educacional na promocao do
autocuidado.

Capitulo 2 - Duvidas, dificuldades e necessidades quanto a hanseniase:
sinalizagdes dos participantes.

Categoria 2.1: “O preconceito ndo acabou” — do imaginario ao real.

Categoria 2.2: O que preciso saber sobre a hanseniase? Duvidas identificadas.

Categoria2.3: Incapacidade e autocuidado: incompreensdo de suas
significacbes na hanseniase.

Categoria 2.4: Compreendendo o cuidado com a face méos e pés — do cuidado
de si ao autocuidado.

Capitulo 3: Cartilha educativa: “Como cuidar do corpo na hanseniase”:
descricao.

Para elaboracdo da cartilha educativa, o primeiro e segundo capitulos foram de
grande relevancia, pois embasaram na identificacdo das principais duvidas, dificuldades e
necessidades dos participantes.

Utilizaram-se os preceitos metodoldgicos de Echer (2005) e (DOAK; DOAK;
ROOT, 1996) para ideacdo dessa tecnologia educacional. No entanto, para sua conclusao,

algumas fases foram seguidas:

FIGURA 2: Fluxograma — fases para elaboragdo da cartilha educativa. Juazeiro do Norte,
Ceard, 2016.
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Apreciacdo do Comité de Etica.

Identificagdo das duvidas, dificuldades e necessidades dos

pacientes.

Elaboragdo do roteiro da cartilha (croqui).

12 Edi¢ao da cartilha.

Fonte: Adaptado aos preceitos de Echer (2005)

Assim sendo, 0s materiais educativos elaborados devem obedecer ao publico
alvo ao qual se destina, para tanto, é indispensavel que os mesmos tenham linguagem simples,
sem tecnicismo, de facil compreensdo, que seja atrativo e ndo extenso, com ilustracdes
descontraidas e que superem as necessidades de informacdes de uma determinada situacao
problema (ECHER, 2005).

Materiais de facil compreensdo, com informacfes claras e palavras com
sentencas curtas utilizando a voz ativa, possibilitam melhor entendimento do pdblico com
baixa escolaridade. As imagens devem ser representativas e motivadoras, com detalhes
relevantes, que por meio delas possa ser interpretado a informacdo (DOAK; DOAK; ROOT,
1996).

Seguindo os preceitos metodoldgicos dos autores citados, as expressdes mais
significativas identificadas nas entrevistas e RC foram confrontadas com o conteudo da
cartilha do MS (BRASIL, 2010c) (ANEXO), resultando na elaboracdo do roteiro da mesma,
inicialmente sob forma de “croqui”.

Dois profissionais colaboraram com a estrutura¢do do material, um ilustrador e
um designer grafico. Alguns passos foram seguidos para idealizacdo da primeira edi¢do da
cartilha. Sendo inicialmente realizado trés reunides da pesquisadora com os profissionais,
objetivando compreender sobre 0 assunto e a ideia da proposta deste estudo.

Sobre as ilustracbes, a prioridade foi que fossem atrativas, com fé&cil
compreensdo e tivessem caracteristicas aproximadas do publico alvo da cartilha, pois “... o
leitor pode se identificar com as situacdes propostas nas ilustracdes e se imaginar vivenciando
os eventos...” (BARROS, 2015, p. 116). Por conseguinte, dois personagens foram criados,
“Pedro” e a “Ana”, com perfis de idades segundo dados encontrados neste estudo.
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O ilustrador apds compreender a ideia da cartilha, realizou inicialmente os
desenhos a lapis, apds aprovacao de cada ilustracdo, finalizou com caneta preta e coloriu com
Photoshop CS (verséo 8.0.1).

O design gréfico realizou a edigdo, configuragdo e diagramacéo da cartilha. O
programa Corel Draw X7 (versdo 17.1.0.572) foi utilizado para compor as ilustragdes e
diagramacédo. A Retracdo de Imagens foi por meio do programa Photoshop CS (verséo 8.0.1)
e a formatacdo dos textos empregou-se a fonte Book Antiqua com tamanhos 13, 18, 24, 27 e
51.

4.6 Consideragdes Eticas

O estudo foi submetido & avaliacio pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da URCA, por meio da Plataforma Brasil, sendo aprovado de acordo com o parecer de n°
1.404.734. Obedeceu aos preceitos éticos referentes a Resolugdo 4662012 do Conselho
Nacional de Salde-CNS (BRASIL, 2012b). A participacdo no estudo foi voluntaria com
consentimentos e anuéncia documentados em Termos de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Foi esclarecido que o participante poderia se recusar a responder qualquer pergunta
ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Foi garantido o sigilo de identidade dos

participantes, a fim de evitar constrangimentos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Tem-se aqui como resultado da pesquisa de campo a caracterizacdo dos
sujeitos do estudo e as significagOes obtidas nas entrevistas e RC. As discussdes trazem as
interlocucdes dos participantes e pesquisadora, corroborados com as evidéncias de estudiosos
da teméatica. Por fim, a tecnologia educacional proposta neste estudo € embasada por meio das
interpretacdes das significacbes dos participantes e da cartilha “Autocuidado com a face,
maos e pés” do MS (BRASIL, 2010c) (ANEXO).

5.1 Caracterizacéo dos aspectos socio/econdémico/demogréaficos dos participantes:

Conhecer o perfil sécio/econémico/demografico dos participantes permite um
melhor direcionamento e viabilizagcdo do objeto proposto neste estudo, pois as condi¢cdes de
salde/doenca sdo reproduzidas com base nos aspectos sociais e de vulnerabilidade. A
conjuntura epidemioldgica da hanseniase a condiciona como enfermidade influenciada pelo
contexto social e histérico de estigma e segregacdo (JORGE, 2014).

Participaram neste momento de entrevista 21 pacientes em tratamento para
hanseniase acompanhados no Centro de Dermatologia. Destes, 12 (57,14%) sdo do sexo
feminino e nove (42,85%) sdo do sexo masculino, sendo um participante (4,76%) na faixa
etaria de 18 a 29 anos, trés (14,28%) na faixa etaria de 30 a 45 anos, nove (42,85%) na faixa
etaria de 46 a 59 anos e oito (38,09%) na faixa etaria de 60anos e mais.

Evidencia-se nesta pesquisa o predominio do sexo feminino, porém o que se
observa em varios estudos é o predominio do sexo masculino. Reforcando o que foi
encontrado, Pinto et al (2010) e BATISTA et al (2011) em seus estudos também identificaram
dominéncia do sexo feminino. Contrapondo com esta realidade e evidenciando o que
epidemiologicamente representa a hanseniase no quesito “sexo”, estudos demonstram que o
sexo masculino € o mais acometido pela hanseniase, ndo por uma predilecdo do bacilo ao
sexo, mas pelo comportamento do homem quanto ao cuidado com sua saude. Os homens
sempre estdo desfavoraveis a sua saude, principalmente pela influéncia de género no cuidado
com 0 corpo, no que tange a prevencdo e tratamento de doengas. (RIBEIRO JUNIOR,;
VIEIRA; CALDEIRA, 2012; COSTA JUNIOR; MAIA, 2009).
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O predominio neste estudo de pacientes acometidos na faixa etaria de 46 a 59
anos, corrobora com o estudo de Batista et al (2011) que também identificou dominancia na
faixa etaria em torno dos 40 anos. Para os autores, este dado € preocupante, pois o poder
incapacitante da hanseniase pode afastar os pacientes do social e de seu trabalho, gerando
exclusdo da cadeia produtiva.

Quanto a escolaridade, um (4,76%) nao foi alfabetizado, ndo sabe ler e nem
escrever, dois (9, 52%) sabem ler com dificuldade e escreve apenas 0 nome préprio, 14
(66,66%) fizeram o Fundamental Incompleto, dois (9,52%) possuem fundamental completo,
um (4, 76%) possui Ensino Médio Incompleto e apenas um (4,76%) tem Ensino Superior.

Em um estudo epidemioldgico do perfil da hanseniase realizado no Estado da
Paraiba referentes aos anos 2010 e 2011, foi também identificado predominio de pessoas
acometidas pelo bacilo na faixa etaria economicamente ativa e com baixa escolaridade (mais
da metade analfabetos e ou com estudo até a 42 série) (BRITO et al, 2014).

Baixa escolaridade, acometimento da doenca em idade reprodutiva e
subsisténcia familiar em torno de um salario minimo foi apontado no estudo de Lautner
(2014). Para a autora, € necessario a efetivacao de politicas publicas que possam mudar este
cenario, visto que as condicdes de vida refletem na saide de uma populacéo.

No que se refere a ocupacdo/profissdo, foram identificadas pelos participantes,
contemplando (4,76%) para cada uma delas: fabrica de café, agricultor, servente de
construcdo civil, microempresaria, padeiro, operador de maquina pesada, motorista de
caminh&o, cozinheira e pensionista. Duas participantes (9,52%) referenciaram a profisséo de
domeéstica, dois (9,52%) relataram trabalhar como sapateiro. Trés (14,28%) relataram nunca
ter trabalhado, exercendo atividades do lar e seis (28,56%) ndo relataram a profisséo,
disseram receber pensdo. Apenas cinco (23,8%) dos 21 participantes estdo ativos em suas
ocupacdes.

Em relacdo a renda familiar, 13 participantes (61,88%) relataram suporte
econémico de um salario minimo mensal. Quatro (19,04%) relataram renda em torno de dois
salarios minimos, um (4,76%) mencionou renda de mais de dois salarios minimos, dois
(9,52%) sinalizaram renda de menos de um salario minimo e um (4,76%) disse estar vivendo
de reserva.

Diante dos dados apresentados, nota-se que a baixa escolaridade, o trabalho

informal e baixa renda familiar exercem uma relagéo estreita. Para Lopes e Rangel (2014), a
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baixa escolaridade reflete na deficiente capacitagdo profissional, as quais restringem o
individuo de exercer uma profissdo formal com boa renda mensal. Assim, os trabalhos
informais sdo alternativas para os menos favorecidos educacionalmente.

No estudo de Almeida (2012) sobre os fatores socioeconémicos e ambientais
relacionados a hanseniase, pode-se perceber predominio do nivel de escolaridade baixo, renda
domiciliar reduzida e acometimento em pessoas acima de 40 anos.

Com relacdo ao estado civil, 13 (61,90%) sdo casados, trés (14,28%) séo
vilvos, trés (14,28%) sdo divorciados e dois (9,52%) sdo solteiros. Quanto a religido,
praticamente todos os participantes relataram ser catolicos, sendo 20 (95,23%) e apenas um
(4,76%) ser evangélico.

Foi também averiguado neste estudo o quantitativo de pessoas com quem
dividiam a mesma moradia. Foi evidenciado que nenhum participante mora so. Oito (38,08%)
disseram morar com mais trés pessoas, nove (42,84%) relataram morar com mais duas
pessoas, trés (14,28%) assinalaram morar com quatro pessoas e apenas um (4,76%) mora com
mais uma pessoa.

As condi¢Ges nutricionais, habitacionais e ambientais podem estar relacionadas
a altas taxas de incidéncia e prevaléncia da hanseniase. Esta situacdo é preponderante em
paises pobres com populacbes menos favorecidas. Compreende-se também que as
incapacidades estdo diretamente relacionadas as condi¢bes socioecondmicas e culturais,
implicando no perfil epidemiolégico dos pacientes (ALMEIDA, 2012).

A hanseniase pode acometer qualquer classe social, porém observa-se que sua
incidéncia € maior nas populacBes empobrecidas, devido as condi¢cdes socioecondmicas
desfavoraveis, contribuindo numa maior vulnerabilidade na disseminacdo e contato com o
bacilo. Tem uma estreita relacdo com os determinantes sociais da salde, portanto a condicéao
de causa-efeito do bacilo sofre influéncias fisicas (imunidade, genética), socioeconémicas
(pobreza, vulnerabilidade social), cultural (valores, habitos e costumes) e salde psiquica.
(LOPES; RANGEL, 2014).

A hanseniase é considerada um problema de saude publica por ter como
preponderantes as condicdes coletivas de vida. Sua iniquidade social perpassam as situacoes
individuais, pois necessita de politicas pablicas efetivas, acesso a educacdo e assisténcia
social de qualidade (LOPES; RANGEL, 2014).
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A situagdo de saude estd diretamente relacionada com as condigdes sociais,
ambientais e politicas de uma sociedade. Contudo, pode-se evidenciar que os Determinantes
Sociais da Saude (DSS) sdo os fatores sociais, econémicos, culturais, étnicos/raciais,
psicologicos e comportamentais que influenciam na situagdo de sadde de uma populacdo. Os
DSS apontam para as caracteristicas especificas do contexto social que afetam a saude, bem
como para a maneira com que as condi¢des sociais traduzem esse impacto sobre a saude
(BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007).

Compreende-se que alguns DSS estdo diretamente relacionados com as
dimensdes politicas e de classe de uma sociedade. Esses determinantes “macro” quando nao
modificados desencadeiam iniquidades sociais, 0s quais exercem influéncia e poder na
condicdo de saude do individuo e populacdo. Logo, as politicas publicas constituem o Unico
meio de assegurar a melhoria das iniquidades sociais. Assim, a salde sO sera conquistada se
todas as politicas forem contempladas e efetivadas, pois a saude esta diretamente apoiada &s
condigdes educacionais, de lazer, seguranca, dentre outros (BADZIAK; MOURA, 2010).

A relagdo entre o processo salde/doenca e o social € de natureza complexa e
subjetiva, pois o0 processo social envolve os constituintes iniquidades e vulnerabilidades. As
vulnerabilidades estdo nas estruturas humanas, podendo ser frageis ou fortes a qualquer
evento social que represente um potencial de risco a saude. As iniquidades expdem as
situacbes de vulnerabilidades, principalmente pela diferenca social existente no Brasil. A
existéncia de grupos menos favorecidos pela ideologia capitalista, propicia diversas matizes
de agravos a saude. Assim, esses agravos podem ser chamados de “doencas da pobreza” ou
negligenciadas, as quais afetam milhdes de pessoas nos paises em desenvolvimento e
subdesenvolvidos. Suas caracteristicas cronicas asseguram um impacto substancial no
processo saude/doenca dos mais pobres (BARBOSA; COSTA, 2013).

Consequentemente, estas caracteristicas apresentadas pelos participantes da
pesquisa (baixa escolaridade, baixa renda e baixo nivel educacional), confirmam a hanseniase
como doenga negligenciada, principalmente por estar diretamente associada a pobreza, as
condicBes de vida desfavoraveis e iniquidades sociais, 0 que requer maiores investimentos em
pesquisas e no desenvolvimento de tecnologias para promocdo da saude, prevencdo e

controle.
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5.2 CAPITULO 1 - A compreensdo das mudancas no corpo e a utilizacdo de tecnologias

educacionais no manejo do autocuidado.

Este capitulo foi construido tendo como base as compreensdes dos pacientes
sobre as mudangas no corpo ocasionadas pela hanseniase, sobre a participacdo dos
profissionais no estimulo ao autocuidado e a utilizacdo de tecnologias educacionais impressas.
As falas das entrevistas proporcionaram a construcdo de trés categorias empiricas.

As entrevistas aconteceram antes da realizacdo da RC. Assim, por meio delas,
pode-se identificar de forma individual o conhecimento dos participantes sobre a hanseniase.
Os dados das entrevistas corroboraram com as sinaliza¢6es expostas na RC, contribuindo num
acervo de significacGes sobre a hanseniase, favorecendo, por conseguinte na elaboracdo da

cartilha educativa para promocao do autocuidado na hanseniase.

5.2.1 Categoria 1.1 - Marcas da hanseniase: sinaliza¢cdes dos participantes sobre as

mudancas no corpo.

A compreensdo desta categoria partiu do questionamento sobre as mudancas
surgidas no corpo, motivadas pela hanseniase. As alteracdes, ressurgimento das manchas e
dores nas méos e nos pés (neurites) foram as principais sinalizacdes dos participantes.

Neste estudo, mais da metade dos participantes referenciaram ter alteracées no
corpo associadas a hanseniase, sendo a neural a alteragdo mais evidenciada pelos
participantes.

Araujo et al (2014) evidenciou que mais da metade dos sujeitos do seu estudo,
apresentaram no diagndéstico da hanseniase altera¢Ges de sensibilidades e deformidades.

Assim sendo, na fala:
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“[...] eu achei que eu t6 sentindo mais dor, comecei a sentir mais dor
no corpo e as vezes da aquela, as perna muito dormente demais, t4
dormente mermo, as perna mermo num sinto muito, eu toco nelas é
dormente, as vezes eu tdé dormindo, eu toco uma perna na outra é
dormente que nem sinto, as vezes eu penso que nao tem nem nada, as
perna’ (P. 21).

As dorméncias e dores foram os principais sintomas identificados pelos
participantes. Deste modo, pode-se compreender nesta fala que estes sintomas podem revelar
um estado de neurite, caracterizada pelas alteracfes de sensibilidades e algicas em alguns
nervos das méaos e dos pés.

Isto mostra uma relacdo entre diagndstico tardio e as incapacidades, pois as
neurites tém estreita relacdo com condicBes clinicas mais agravantes da hanseniase que
consequentemente foram diagnosticadas tardiamente (BRASIL, 2010a).

Logo, as neurites sdo as alteracBes clinicas iniciais que antecedem as
incapacidades. Assim, caracterizam-se pela alteracdo de sensibilidade (dorméncia), com ou
sem espessamento e dor nos nervos periféricos. Sendo mais comum nos casos MB, o
diagnostico se da pela avaliacdo fisica geral e dermatoneuroldgica. Diagnosticar e tratar as
neurites, contribui para a prevencdo e minimizacdo das incapacidades e deformidades
(BRSIL, 2010a).

Portanto, o individuo com alteracéo de sensibilidade nos olhos, nas maos e nos
pés, confere grau 1 de incapacidade. Haja vista que o grau de incapacidade pode determinar o
tempo de exposicdo e a forma clinica da doenca. Assim, pacientes MB sdo 0s mais
acometidos com grau 1 e 2 de incapacidades, resultados encontrados no estudo de Alves et al
(2010).

No estudo de Finez e Salotti (2011), os elevados numeros de graus de
incapacidades em pacientes com hanseniase, reforcam a indispensabilidade de repensar a
necessidade de diagndstico precoce, de intensificacdo de medidas de avaliacdo e prevencdo
sistematizadas dos comprometimentos e estimulo ao autocuidado como forma de assegurar
uma melhoria na qualidade de vida dos pacientes.

A avaliacdo neurologica € uma ferramenta substancial no monitoramento do
grau de incapacidade, sua efetuacdo rotineira opera na tomada de decisdo quanto as praxis a
serem efetivadas em prol do paciente. No tocante, empreende como mecanismo preventivo e

de monitoramento, atuando em alguns casos, associados a medicagdes corticosteroides, em
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favor da prevencdo de incapacidades e reducdo da prevaléncia de deformidades
(GONGCALVES; SAMPAIO; ANTUNES, 2009).

Por conseguinte, nas falas dos participantes, as dores e alteracGes de
sensibilidade evidenciadas pelos mesmos, podem ser entendidas como grau 1 de
incapacidade, necessitando de circunstancias para um redirecionamento de acoes e atitudes
frente a terapéutica do paciente, ainda que torna-se imprescindivel a atuacdo de uma equipe

multidisciplinar atuando na prevenc¢do, promocao e reabilitacdo do paciente com hanseniase.

“[...] meu corpo td todo dormente, é as mao, € o0s pé. T4 dormente nas
maos e nos pés, os dedos dos pés é tudo dormente. E esses carogos no
corpo todo. Agora, meus pes e minhas mao sdo dormentes, dormentes
e dormentes. Tem hora que eu nem sinto, eu ja levei foi uma queda
com meus pés dormentes” (P. 11).

“[...] senti que meu dedo comegou a afinar e ficar dormente. A pele
fica muito sensivel, muito fina” (P. 12).

Para Pucci et al (2011), os estados algicos e as alteracdes neurais geralmente
estdo associados a manchas brancas ou avermelhadas, perda de sensibilidade, diminuicdo de
forca e incapacidades, dados evidenciados no seu estudo. Ressaltam ainda que estas
conjunturas comprometem a saude do paciente, requisitando de atencdo na prevencdo e
minimizacdo de sequelas.

Alguns tratamentos podem ser utilizados nos quadros de neurites, com intento
de restabelecer a situacdo de saude/doenca do paciente com hanseniase. Assim sendo, a
corticoide terapia, a imobilizacdo do membro, monitorizacdo da funcdo neural
sensitivo/motora e realizacdo de acOes de prevencdo de incapacidades sdo algumas acOes
preconizadas (BRASIL, 2010a).

H& casos em que pacientes apresentam neurites em condices cirdrgicas,
chamadas de neurdlises ou cirurgia descompressiva. Este tratamento cirdrgico € indicado
qguando a corticoterapia isolada ndo consegue descomprimir o nervo, favorecendo na
recuperacdo funcional precoce (MENDES et al, 2011).

Destarte, varios sdo as condi¢des que levam a alteragdo nos corpos dos
individuos com hanseniase. Algumas delas visivelmente perceptiveis pelas modificacdes na
pele, outras identificadas pelas queixas e um manejo adequado da sua condicdo clinica, a

despeito das neurites. Assim sendo, “o hanseniano ¢ suscetivel de ser ferido fisicamente,
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mesmo que a dor desse ferimento seja perceptivel somente mais tarde. Ele é igualmente
vulneravel em sua subjetividade e sua exposi¢ao ao outro” (AYRES et al, 2012, p. 61).

Por conseguinte, além das dores e dorméncias, o ressurgimento de lesdes
(manchas) por meio das alteracdes de coloracdo e aumento em sua quantidade foram também
evidenciadas pelos participantes, segundo as falas:

“[...] as manchas estdo escurecendo” (P. 2).

“[...] meu corpo t& cheio de mancha [...], todo corpo! Eu j& vou no
tratamento no oitavo més” (P.8).

“Mudou, essas manchinhas brancas, t&6 cheinha de manchinha, uma
no olho, essa aqui no rosto! Tem um bucadona minhas pernas e aqui
no meu brago” (P. 9).

“Mancha, primeiramente as manchas. Foram na barriga, nas costas,
nas pernas. E a dorméncia, né? A dorméncia nas manchas e desse
lado esquerdo” (P.10).

As modificacBes quanto a cor e quantidade das lesbes, representam para 0s
participantes alteragdes em sua imagem corporal. Deste modo, um dos maiores problemas
enfrentados pelos pacientes que tem ou tiveram hanseniase é o preconceito, impulsionado
pelo corpo alterado pela doenca. No estudo de Teixeira, Silveira e Franca (2010), as
modificagdes ocasionadas pela hanseniase nos corpos de mulheres, representaram a
transformacdo da beleza a feiura. As representagdes sociais de suas imagens foram associadas
as imagens metaforicas de animais repulsivos e a doencas incuraveis como cancer e aids.

O ressurgimento de lesGes e 0 aparecimento de dores neurais S0 comuns nos
estdgios de reacGes hansénicas, evidenciadas na RR. Para tanto, a importancia do
reconhecimento de forma precoce desses sinais e sintomas, torna-se fundamental para o curso
do tratamento do paciente, visto que, a intervencdo imediata evitard gravidades e
incapacidades (NERY; ANDRADE, 2014).

A RR gera alterac@es fisicas, pois pode haver aparecimento de novas lesbes e
reativacdo das antigas. As lesbes passam a ter caracteristicas de eritemas, infiltrados e de
placas edemaciadas (ANDRADE; NERY 2014).

“A hanseniase seria uma doenca sem grandes repercussdes, se no curso de sua

evolucdo ndo ocorressem os episodios reacionais...” (NERY; ANDRADE, 2014, p. 189). Suas
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manifestacdes conferem sequelas neuroldgicas e sofrimento para o paciente e que ainda séo
pouco abordados pelos profissionais. Portanto, a identificacdo e 0 manejo adequado dessas
reacOes sdo desafios para os profissionais, principalmente pelas sequelas desencadeadas pela
doenga (TEIXEIRA; SILVEIRA; FRANCA, 2010).

Algumas medicac¢des contribuem também para alteragdes na pigmentacdo da
pele, promovendo uma mudanga na aparéncia do paciente, podendo desencadear desconforto.
A combinacédo das medicacdes rifampicina, clofazimina e dapsona faz parte do esquema PQT
para 0s pacientes considerados MB e a rifampicina e dapsona para os casos considerados PB.
Sendo a clofazimina e a rifampicina as que promovem efeitos adversos na pele. Praticamente
todos os pacientes desenvolvem ressecamento da pele e alteracdo na coloracdo das lesdes
prévias devido a clofazimina. J& o rubor na face e pescoco € um evento comum da
ripampicina (NARAHASHI, 2009, BRASIL, 2010a).

Em Sobral, o conhecimento e mudancas na vida de pessoas acometidas pela
hanseniase, como as alteracdes na pele provocadas pela medicacdo e as dores do corpo,
conferiram insatisfacdo e desarmonia de vida na percepcdo dos participantes do estudo,
principalmente por promover limitac6es laborais, sociais, de lazer e de atividades simples de
vida diaria (NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2011).

Isto posto, a compreensdo dos participantes quanto a pele alterada por lesbes
(manchas), em conjunto com as dores e dorméncias nas maos e nos pés, configura-se como as
principais marcas da hanseniase em seus corpos, podendo deste modo ocasionar mudancas em
suas vidas, sendo assim tanto fisicas como psicoldgicas. No tocante, estas sinalizagdes sobre

as mudancas em seus corpos influenciaram no processo de elaboracéo da cartilha educativa.

5.2.2 Categoria 1.2 - O cuidado com meu corpo e o papel dos profissionais no processo

de orientacGes do autocuidado.

Foi unanime nas falas dos participantes que o autocuidado encontra-se
representado pelo cuidado com o corpo, substanciado apenas na hidratacdo da pele e protecéo
com a exposicao solar, quando ressaltam como pratica incorporada no cuidado com o corpo o

uso de hidratante ou 6leo e protetor solar:

“Passando bastante creme nas pernas e nos bragos [...] " (P.1)
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“Passar hidratante sempre na pele né? Porque resseca né a pele? E
usar muito tempo o remédio pode a pele ficar escura, escurecer a
pele” (P.6).

“[...] o hidratante uso apos tomar banho, e quando vou me deitar uso
0 6leo mineral, mas, infelizmente o protetor eu ndo comprei porque é
muito caro e ndo tenho dinheiro para comprar ele”. (P. §)

O resultado do estudo de Duarte et al (2014) corrobora com estes achados,
posto que também como respostas, obtiveram relatos minimos quanto as acdes de
autocuidado, resumidas aos cuidados em hidratacao da pele, uso de protetor solar, lubrificacdo
com Gleos e utilizacdo de calcados.

Apenas um dos participantes mencionou em sua fala realizar o cuidado de lixar
0S pés. “Passar protetor né, ndo pegar sol, passar hidratante, lixar os pés, colocar na dgua
gelada” (P.3). Assim, cuidar da face, mdos e pés condizem elementos essenciais na
prevencdo de agravos na hanseniase.

Quanto aos cuidados com os pés, as preconizagdes vao desde os cuidados com
a hidratacdo, higiene, remocédo de calosidades, inspecdo diaria, uso de calgados adequados,
dentre outras (BRASIL, 2008).

Segundo as falas, constata-se que os cuidados com o corpo empreendidos pelos
participantes sdo os preconizados pelos profissionais que os acompanham. Evidenciam-se
orientacOes restritas a hidratacdo da pele por meio do uso de hidratante ou 6leo e cuidados

com exposic¢des solares com o uso de protetor solar.

“A médica disse pra passar hidratante, ndo pegar muita quintura,
passar creme por causa do ressecamento, ter cuidado pra ndo se
queimar e ndo se cortar”. (P.1)

“Os profissionais daqui eles ensinaram a usar o 0leo, protetor e
hidratante” (P. 9).

“Sim, os profissionais que vem sempre dizendo pra mim se proteger,
nao levar sol, nem quentura. Foi assim, s6 como eu estou falando, ndo
levar sol e sempre eles falam muito em bebida e bebida eu n&o bebo.
Fazendo o tratamento certinho, tomando o medicamento certinho e eu
t0 fazendo tudo certo”! (P.15)

Vale ressaltar que os participantes deste estudo sdo acompanhados em um
centro de referéncia, pertencente ao segundo nivel de atencdo a salde. Neste servico ha
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disposto uma equipe multidisciplinar composta por Meédico, Enfermeiro, Terapeuta
Ocupacional, Fisioterapeuta e Psicélogo, os quais desenvolvem acdes de prevencéo,
promocdo e reabilitacdo da saude, por meio de orientacfes na prevencdo de incapacidades,
consultas para reabilitagcbes e acompanhamento na dose supervisionada.

A atencgdo a hanseniase deve ser realizada na rede de servigo de saude local.
Cabendo a APS o0 acompanhamento desde o diagndstico, notificacdo, tratamento
medicamentoso e encerramento do caso. Os pacientes com quadros de alteraces nos graus de
incapacidades, RR e complicacdes no seu tratamento devem ser referenciados ao segundo e
terceiro nivel de atencdo, porém ainda permanecendo a APS a responsabilidade compartilhada
de conduzir de forma integral os casos referenciados (TARDIN et al, 2010).

No estudo de Chagas et al (2009), os pacientes acompanhados num centro de
referéncia por uma equipe multidisciplinar apresentaram melhorias nos graus de
incapacidades na alta do tratamento. Concluem, portanto, que o restabelecimento das
incapacidades e melhor condugdo nos casos de neurites séo resultados positivos quando 0s
pacientes com hanseniase tém um acompanhamento de uma equipe multidisciplinar.

O autocuidado na hanseniase é elementar. As orientacGes devem ser realizadas
pelos profissionais a cada consulta, sendo parte delas instrumentalizadas a serem realizadas
em domicilio, no qual cada paciente deve comportar-se como sujeito ativo na melhoria da sua
condicdo de satde/doenca.

O estudo de Savassi (2013) identificou que os profissionais da APS,
principalmente médicos séo deficientes na conducdo da hanseniase. Ressalta ainda, que se faz
necessario uma reorganizacdo tanto estrutural quanto formativa na APS, particularmente no
que se refere as acdes educativas.

No tocante, o estudo de Lanza e Lana (2011) reforca que a assisténcia aos
pacientes com hanseniase na ESF ainda encontra-se ancorado ao modelo clinico, com
caracteristica fragmentada, no qual o médico responsabiliza-se em diagnosticar e prescrever o
tratamento para os pacientes, o Enfermeiro atua na administracdo das doses supervisionadas e
avaliacdo neuroldgica e o Agente Comunitario de Salde (ACS) presta orientacOes diversas ao
paciente.

A educagdo em saude é uma ferramenta extremamente significativa na
melhoria dos contratempos ocasionados pela hanseniase, uma vez que, visa 0 conhecimento

sobre a doenca e de suas complicac@es, suscitando a prética do autocuidado. Portanto, para o
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autocuidado de fato ser efetivado, os profissionais devem considerar o ser humano na sua
complexidade, estimulando o empoderamento no seu autoconhecimento, da mesma maneira
que, reformulando suas formas de atencdo, ainda verticalizadas e cartesianas, largamente
hegemdnico na tradicdo das politicas publicas de saide (SOUZA, 2010).

Logo, compreende-se que o cuidado com o corpo empreendido pelos
participantes esta associado as orientacdes conferidas pelos profissionais que os acompanham.
Para esse fim, a APS tem um papel preponderante na dinamica das orientacbes a serem
prestada ao paciente com hanseniase, e em especial, quando para tal pratica possa apoderar-se
de uma TE em forma de cartilha, podendo ser utilizada tanto pelo profissional como o
usuario, favorecendo desta forma em melhores préticas de autocuidado e na prevencdo de

incapacidades.

5.2.3 Categoria 1.3: Utilizacdo de tecnologia educacional na promog¢ao do autocuidado.

Esta categoria emergiu das falas dos participantes frente aos questionamentos
sobre a apropriacdo e importancia de TE para a promo¢do do cuidado com o corpo na
hanseniase.

Sobre dispor de alguma TE (folder, cartilha, panfleto ou livro), apenas quatro
participantes relataram possuir folder/panfleto sobre a hanseniase, entregues pelos
profissionais do centro de referéncia. Os demais participantes relataram néo possuir.

“Tenho um papelzinho. Tem dizendo pra colocar os pés na dagua
gelada por dois minutos, meu pé tem muita rachadura. Os meninos
me deram na consulta. ” (P.1)

“FEu tenho um folheto que me deram, € foi o povo daqui
mesmo[...] ”. (P.14)

“FEu tenho um em casa, mais eu ndo sei |& muito ai eu também nem
olhei ainda, eu levei daqui um livrinho expricando. A médica daqui
entregou ai eu nem tive tempo ainda nem de parar assim preu da
uma olhada, que sempre eu olhando eu consigo ainda Ié e entender.
7 (P.17)
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As TE sdo ferramentas que proporcionam uma melhoria no processo educativo,
pois fomentam de maneira dial0gica e emancipatoria a troca de aprendizagem, facilitando os
cuidados em saude de forma mais autdbnoma e responsavel (SILVA; CARVALHO;
CARVALHO, 2015).

Na area da hanseniase, hd uma variedade de TE de formato impresso (cartazes,
cartilhas e folhetos). Eles assumem um importante papel entre profissionais e pacientes na
troca de informacdes e na promocao das mudancas de comportamentos. Além de socializarem
e legitimarem os saberes e praticas dos sujeitos nos processos educativos (SANTOS;
MONTEIRO; RIBEIRO, 2010).

Santos, Monteiro e Ribeiro (2010), analisaram um acervo de 276 materiais
sobre hanseniase, dentre: panfletos, folhetos, cartazes, cartilhas e albuns seriados. Como
resposta, identificaram que grande parte dos materiais ha predominio de comunicacao vertical
e centralizada, sem distingdo as diversidades socioculturais dos destinatarios.

Quanto a diversidade sociocultural, a hanseniase acomete principalmente a
classe socioecondémica mais baixa, com condi¢Ges educacionais menos favoraveis. Dados
estes encontrados neste estudo. Esta peculiaridade reafirma a necessidade de materiais
educativos mais proximos das condi¢des sociais dos sujeitos receptores.

O baixo nivel educacional, retratado na fala “Tenho um panfleto que o pessoal
daqui do centro me deu, nunca usei pois ndo sei ler.” (P.13), assegura a necessidade de
desenvolver estratégias que integrem o paciente na sua situacdo de salde, uma vez que, a
baixa escolaridade dificulta apreensdo e compreensdo de informagfes sobre a doenca,
repercutindo de forma desfavoravel na cadeia epidemioldgica da hanseniase (LAUTNER,
2014).

A hanseniase enquanto doenca negligenciada, prevalecendo em camadas mais
pobres e contribuindo para manutengédo das desigualdades sociais, merece demasiada atencéo
para a implantacdo de estratégias e pesquisas que suscitem na producdo de produtos que
possam servir de aparatos para populacdo que vivencia com as doencas negligenciadas, em
énfase a hanseniase (BRASIL, 20109).

Assim, por meio das falas dispostas a abaixo, conclui-se que 0s participantes
consideram importante possuir algum material impresso, pois operam como instrumentos na

disseminacédo do conhecimento.
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“Sim, é bom né? Para a pessoa ter mais conhecimento. Pode ajudar
no tratamento, porque na realidade eu n&o tenho muito essas
informacdes sobre essa doenca, 0 que ela causa, se tem muito
problema ou ndo e que eu achava que nem era, por que uma
manchinha bem pequenininha e ser hanseniase.” (P.6)

“E importante ter né? Para a pessoa ficar bem entendida da doenca,
porque eu ndo sei de nada, eu peguei e até agora eu achava que era
uma coisa assim...que passava remédio...e nunca acabou, para mim
que era uma impinja né? E nunca acabou nunca saiu. E depois que a
menina falou vai no posto saber, ai eu vim aqui para saber.” (P.7)

“E bom, né. E porque ali na cartilha “tdo” tudo explicando. Eu ndo
sei ler, mas minha filha sabe, ai ela passa pra mim. E eu acho
importante sim saber sobre essas coisas.” (P.9)

“Por que acho que a pessoa lendo a gente ta lendo ali ta sabendo
como a pessoa se tratar do problema, entendeu? Mesmo que a gente
venha a um médico todos os més, mas a gente tendo uma
cartilhazinha, um livrinho, uma coisa pra gente ta olhando, lendo, eu
acho que é mais importante (P.19)

O resultado do estudo de Silva e Paz (2010) sobre a educacdo em salde no
programa de controle da hanseniase, evidenciou que as préticas de divulgacdo de informacéo
sdo de carater pouco sistematizadas, direcionadas ao tratamento e adoecimento, havendo uma
deficiéncia no olhar para a pessoa, considerando sua autonomia e suas necessidades.

A promocdo do autocuidado deve ser norteada numa relacdo dialdgica, que
para seu éxito dependera da integracdo entre profissionais e pacientes, numa constante
negociacdo partilhada, valorizando o autocuidado como algo fundamental na vida, necessario
ao bem-estar e sobrevivéncia humana (TADDEO et al, 2012).

Assim, a troca de informacbes deve ser mediada e encorajada pelos
profissionais e toda a rede de servi¢o. Visando uma melhoria no progresso do cuidado com
seu proprio corpo, a cartilha educativa orientada neste estudo, possibilitara a difusdo do
conhecimento, porém, para que de veras suceda a internalizacdo do conhecimento, faz-se
necessario que o profissional participe do processo de maneira integral, estimulando e
empoderando 0 paciente enquanto sujeito capaz de auto cuidar-se de modo ativo e
participativo.

Contudo, a utilizacdo de uma cartilha como TE, deve estar pautada no dialogo

e na troca de saberes, por isso a importancia de em sua elaboracdo considerar as davidas,
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necessidades, dificuldades dos usuérios, pois assim acredita-se que poderd conseguir uma
maior eficacia em sua utilizacdo, uma vez que prioriza a melhoria e ampliacdo do

autocuidado, culminando na melhoria das incapacidades.
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5.3 CAPITULO 2 - Duvidas, dificuldades e necessidades quanto a hanseniase:

sinalizagdes dos participantes.

A0 passo que as entrevistas terminavam, os participantes eram convidados a
participar da RC. Todos os procedimentos foram orientados, quanto ao método da “roda” a
ser utilizado, os assuntos a serem abordados e 0 objetivo proposto da pesquisa.

Este primeiro momento foi importante no estreitamento de lacos, tanto pela
condicdo do estigma da hanseniase que ainda encontra-se presente no imaginario dos
pacientes, bem como pela necessidade de aproximacao dos participantes com a pesquisadora e
entre eles, pois muitos ndo se conheciam, embora frequentassem o mesmo local para
acompanhamento e tratamento. Para Brasil (2010f) o acolhimento é importante pois
estabelece inclusdo e aproximagdo. O “estar perto de” e “estar com” proporciona conhecer o
outro, nas suas dores, modos de viver, com suas diferencas e alegrias, numa postura ética e
estética da dignificacdo da vida e do viver, potencializando protagonistas e sentimentos nos
diferentes encontros.

As imagens da cartilha do MS (BRASIL, 2010c) (ANEXO), respectivas ao
autocuidado com a face, mdos e pés foram utilizadas na RC, objetivando auxiliar nas
respostas das perguntas norteadoras. Neste momento, foi possivel identificar algumas
ilustracGes pouco compreendidas pelos participantes, corroborando desta forma na ideacdo de
novas imagens para a cartilha aqui proposta.

Portanto, este capitulo foi dividido em quatro categorias para melhor
concepgdo das expressdes. As falas dos participantes foram analisadas e inteiradas,

evidenciando as principais davidas, dificuldades e necessidades dos mesmos.

5.3.1 Categoria 2.1 - “O preconceito nio acabou”: do imaginario ao real.

A hanseniase vem nos ultimos tempos modificando sua condicdo de
insignificancia e invisibilidade no contexto social, principalmente quanto ao tratamento e
direcionamento da conduta com a pessoa vitimada pela doenca, antes isolada e marginalizada.

Mesmo diante de mudancas nas politicas publicas de controle e atencdo a
hanseniase em dias atuais, 0 que ainda se vé sdo situacbes onde o estigma encontra-se

presente no cotidiano e no comportamento de muitas pessoas.
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O estigma € algo construido ao longo do tempo, é um retrato do

comportamento de uma sociedade, cujos valores, culturas e histéria de vida influenciam na

sua construcdo e que ainda comporta-se como um fendmeno real, ndo s6 quimérico, pois afeta

os individuos no seu contexto social, psicol6gico, econémico e fisico.

QUADRO 3: Significa¢Ges da hanseniase. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.

PERGUNTA EXPRESSOES DOS PARTICIPANTES DUVIDAS,
GERADORA DIFICULDADES E
NECESSIDADES
EVIDENCIADAS
ESTIGMA
“Era uma doenga isolada, quem tinha ela ficava
isolado em fazendas (o participante se cala e
chora)” (P.3) ; NECESSIDADES:
Eu mesmo jd sofri preconceito na mznha familia, Desmistificar o
minha prima chegou para mim e disse: ‘deus me . -
. . . ., | fator estigmatizante
livre de comer alguma coisa feita por vocé’, !
e _ por meio:
porque sou cozinheira” (P.12);
“Um dia desses eu estava aqui no posto e uma )
mulher sentada do meu lado bateu na minha méo, | - Reafirmar o
ai ligeiramente ela limpou a mao dela e se afastou | diagndstico precoce;
de mim” (P.12); )
- Estimular o
“Era conhecida como lepra” (P.8); autocuidado na
. ) ) ) . prevencéo de
Hansen’z,ase ¢ um regime (o participante se cala incapacidades:
e chora)” (P.3);
O que “O preconceito ndo acabou” (P.7); - Orien_tagc”)(_es_, sobre
representa a transmissibilidade e
hanseniase em | “Hanseniase é uma ruindade” (P.17); tratamento.
suas vias?
“Preconceito, deixa sequelas” (P.9); - Enfatizar a

AS CONCEPCOES DE DEFORMIDADES

“Pode cegar, atrofia membros, atrofia tudo”
(P.12);

“ Tem que evitar de tad se cortando” (P.4);

“Também tem que evitar de se queimar, aqui na
minha mdo, ela ta assim por que eu queimei”

condi¢ao da “Cura”
apos diagndstico e
uso da medicacdo.




64

(P.6);
A CURA COMO QUEBRA DO PRECONCEITO
“Hoje tem cura” (P.3);

“Acho melhor ter hanseniase do que ter aids ou
cdancer, porque ela tem cura” (P.9);

“Hoje depois da medicacdo ndo se transmite”
(P.7);

“Naquela época ndo sabia o tratamento por isso
que tinha preconceito” (P.15);

“Eu acho que tem que ser esclarecido pra todas
as pessoas que tem hanseniase e com quem mora
pra se cuidar e ndo pegar” (P.16).

Fonte: Martins (2016)

A palavra estigma tem origem Grega e significa pontuar/marcar. Para 0s
gregos, pessoas consideradas mas eram marcadas com sentido de diferencia-las das outras. O
individuo que tivesse um comportamento diferenciado dos demais eram marcados e excluidos
da sociedade, pois ndo condiziam com a expectativa esperada (JORGE, 2014).

A partir da década de 60 no séc. XX, nos estudos de Goffmam, a sociedade
passou a ter grande inferéncia no processo de formacéo do estigma. Para ele, as pessoas sdo
estratificadas em categorias, sendo elas “normais” e as “estigmatizadas”. O processo de
estigmatizacdo surge quando um individuo possui um “traco” que o diferencia do outro, logo
ele ¢ categorizado e negativado diante dos considerados “normais”. O estigma ocorre devido a
trés circunstancias: abominacgdes do corpo (deformidades fisicas), culpas de carater individual
(vontade fraca, crencas fracas) e estigmas tribais de raca, nacdo e religido (GOFFMAM,
2004).

O conceito de estigma atribuido por Goffmam, serviu para muitos outros
estudiosos que se apropriaram de suas premissas e agregaram outros fatores influenciaveis ao
comportamento estigmatizante de uma sociedade. Para Ainlay, Coleman e Becker, a cultura e
a historia de uma sociedade influenciam na formagdo de um estigma. Link e Phelan,
afirmaram que o estereétipo e a rotulacdo, envolvidos numa situagdo de poder, geram

estigmas, promovendo divisdo de grupos: “nds e “eles”. Becker e Arnold, ressaltaram que a
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sociedade exerce poder sobre as pessoas, portanto a sociedade e a cultura sdo determinantes
na construcdo do estigma. Para Stafford e Scott, o estigma é um fenémeno, é uma
caracteristica de um individuo que € contréria a certa norma de uma sociedade. Martin,
evidencia que o estigma é advindo da percepcdo da realidade social, modificada pela
aprendizagem social, influenciada pela realidade social (SIQUEIRA; CARDOSO, 2011).

O estigma é um atributo negativo ou depreciativo que gera no individuo uma
diminui¢do ou diferenga quando comparado com o outro considerado “normal”. Pode ser
considerado fruto do comportamento humano, formado a partir das relacbes estabelecidas
entre pessoas com seus valores e modos de vida condicionados pela cultura e sua historia.
Portanto, o grau de intensidade do estigma se altera para cada tempo e lugar, como membros
de uma sociedade, as pessoas 0 perpetuam, passando para cada geracdo, por meio da
aprendizagem social e socializacdo (SIQUEIRA; CARDOSO, 2011).

Fazendo um comparativo com as circunstancias citadas por Goffmam (2004)
que podem gerar estigmas, pode-se perceber que a hanseniase perpassa por todas elas, ou seja,
as abominacdes do corpo (deformidades fisicas) presentes como marca da doenca, posto que
sua condicdo clinica favorece no surgimento de lesdes, nddulos e deformidades perceptiveis;
as culpas de carater individual (vontade fraca, crengas fracas) sdo impulsionadas pelo
comportamento negativado do préprio doente quanto a aceitagdo de sua condicdo, fato este
construido ao longo de sua histdria e estigmas tribais de raca, nagdo e religido fortemente
firmado na alusdo enquanto doenca da alma e da divindade.

As marcas no corpo sao firmadas pelas marcas de uma trajetoria de
marginalizacdo e repulsa. As falas dos participantes deste estudo evidenciam esta estreita
relacdo da hanseniase ao preconceito. Conquanto se tem mudado na conjuntura da doenca no
Mundo e no Brasil, ainda para 0s que a possuem a negativacao e a associa¢ao ao desagradavel
estdo vigentes nas falas: “hanseniase é uma ruindade”, “‘o preconceito ndo acabou” (P.3).

E evidente também nas falas dos participantes que ainda ha um
desconhecimento da populacdo sobre a hanseniase e sua vinculacdo com o termo lepra: “era
conhecida como lepra” e “um dia desses eu estava aqui no posto e uma mulher sentada do
meu lado bateu na minha mao, ai ligeiramente ela limpou a mao dela e se afastou de mim”
(P.12). A vista disso, ainda esta presente no imaginario do povo esta associacio de doenca
impura e malevolente que o aproximar-se de quem esta doente é um grande risco de contagio.

Esta condicdo é firmada pela historia de segregacdo nos leprosarios, cujas medidas de
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controle almejadas na época, propiciaram a exclusdo do doente do social. Portanto, para Cid
et al (2012), o preconceito surge do desconhecimento da populacédo sobre a doenca, sobre o
tratamento e a cura, somado ao estigma criado desde a antiguidade.

As incapacidades e deformidades provocadas pela hanseniase sédo notabilizadas
nas falas de alguns participantes. Para eles ndo é apenas ter a doenga, mas € tornar evidente
para os outros as alteracOes fisicas, reafirmando o estigma da doenca: “pode cegar, atrofia
membros, atrofia tudo” (P12). “... o estigma atualiza permanentemente essa primeira imagem
de alguem cuja aproximacdo deve ser evitada por um atributo visivel que desqualifica o seu
portador” (BARRETO et al, 2013, p. 15).

Para Bittencourt et al (2010), a concep¢do social da hanseniase sO sera
modificada se houver um trabalho continuo de educacdo em salde na minimizacdo das
incapacidades fisicas, a sociedade em geral tem que ser mobilizada efetivamente no intuito se
sensibilizar-se nesse processo.

Diante dessa premissa, este estudo pode contribuir diretamente na prevencao
das incapacidades, por conseguinte também na melhoria do fator estigmatizante, pois a
cartilha podera subsidiar as praticas de educacdo em saude de forma participativa, interativa e
dindmica, envolvendo ativamente o paciente no cuidado com seu corpo.

Embora a relagdo das incapacidades provocadas pela hanseniase e o estigma
foram preeminentes nas falas dos participantes, péde-se identificar inferéncias positivas de
concepgdes quanto ao tratamento e cura no enfrentamento do preconceito: “ hoje depois da
medica¢do ndo se transmite” (P.7), “naquela época ndo sabia o tratamento, por isso que
tinha preconceito” (P.15).

Os resultados do estudo de Cid et al (2012) estdo em consonancia com 0s
achados desta pesquisa. Posto que, seus resultados revelam que a maioria dos pacientes
sujeitos do estudo acreditam na cura da hanseniase por meio do uso das medicagdes. Este
aspecto foi considerado positivo pelos autores, pois para eles demonstrou que os pacientes
possuem conhecimento de que a hanseniase pode alcancar a cura e a assim reduzir o
surgimento de sequelas.

Diante das consideracdes abordadas frente as expressfes dos participantes a
despeito da pergunta norteadora: “O que representa a hanseniase em sua vida? ”, é perceptivel

nas manifestacbes dos participantes a inferéncia do estigma que a hanseniase dispde, isto por
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ser uma doenca milenar ainda presente nos comportamentos dos individuos, possuindo uma
estreita relacdo com a condicdo incapacitante.

Em vista disso, evidenciou-se a necessidade de abordar na cartilha educativa
aqui proposta, embora sendo de forma breve, considerac6es no aspecto da desmistificagéo do
estigma numa vertente de orientacGes o diagndstico precoce, transmissibilidade, tratamento,
cura, além do autocuidado e prevencdo de incapacidades, foco central da pesquisa, uma vez
que a cartilha integra as principais expressdes quanto as davidas, dificuldades e necessidades
apontadas pelos participantes.

No tocante, sdo agOes educativas que conduzirdo a mudanca do perfil da
hanseniase, no que diz respeito ao desconhecimento, aos medos e o preconceito. Para tanto, é
imprescindivel no fortalecimento destas a¢cdes que conhecamos 0s saberes existentes, para que
possamos transforma-los, numa teia de troca de experiéncias e compartilhamentos de saberes
(NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2011).

Portanto, destaca-se nas falas dos participantes que o preconceito tanto
imaginario como o real ndo acabaram. Assim, apreende-se que uma tecnologia educacional
elaborada com base nas davidas, dificuldades e necessidades dos pacientes pode auxiliar na

reducdo destes preconceitos, por favorecer na difusdo do conhecimento sobre a doenga.

5.3.2 Categoria 2.2 - O que preciso saber sobre a hanseniase? Davidas identificadas.

E evidente a falta de conhecimento sobre a hanseniase por parte dos
participantes do estudo, podendo desta forma ser o0 mesmo da populacdo em geral. Deste
modo, as duavidas expostas pelos participantes sdo referentes a condicdo de estar com
hanseniase, pois permeiam indagacdes desde quanto aos sintomas ap6s o uso da PQT, sobre

diagnostico, RR e até mesmo sobre alimentagdo saudavel durante o tratamento.

QUADRO 4: Duvidas sobre a hanseniase. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.

FRASE EXPRESSOES DOS PARTICIPANTES DUVIDAS,
GERADORA DIFICULDADES E
NECESSIDADES
EVIDENCIADAS

“Quais sdo os sintomas quando a gente come¢a a | Necessidade de
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tomar os remédios?” (P.12); orientacgdes sobre:
“Quando a gente fica curada se ndo tem perigo de | - Sintomas ap0s uso
] voltar a doen¢a?” (P.1); da PQT;
Quais suas
duvidas sobre | “Ja tem um teste de sangue pra saber se tem | - Surgimento de
a doenga? hanseniase, ouvi isso na televisdo” (P.6); Neurites e Reacéo
Reversa;

“Quais as comidas que podemos comer?” (P.11);

. | - Transmissibilidade;
“Por que quando a gente faz o exame e ele da

negativo e mesmo assim tem que tratar”? (P.13); - Diagnostico;

“A dorméncia acaba depois do tratamento?” (P.8); | - Cura da doenca;

“O adulto passa pra crian¢a?” (P.20). - Alimentacao
saudavel.

Fonte: Martins (2016)

Moreira et al (2014) analisou o conhecimento prévio e apds uma estratégia de
educacao em salude sobre hanseniase em sala de espera de unidades basicas de saude, 0s pds-
testes evidenciaram melhoria no conhecimento sobre a problematica abordada na acédo, assim
seus estudos reforcam o que foi identificado nesta pesquisa. Posto que seus resultados,
demostraram um desconhecimento da populagdo sobre a hanseniase, tanto no processo de
transmissibilidade, sinais e sintomas e diagnostico. Esta situacdo sé piora a condicdo da
hanseniase, pois propicia em diagnoésticos tardios, aumentando a chance do surgimento de
incapacidades e deformidades.

Assim Moreira et al (2014) ressaltam que a educacdo em salde nas salas de
espera das unidades de salde traduz numa estratégia que pode contribuir na disseminacdo de
informacBes sobre hanseniase, pois reduz barreiras de conhecimentos sobre diagndstico,
tratamento, prevencao e contagio.

A educacdo em saude ndo formal nos espagos de espera proporcionam uma
interacdo entre a propria populacédo e entre ela e os profissionais de saude, pois representam
um potencial ambiente de aprendizado onde o didlogo e a troca de experiéncias e vivéncias
séo alvos primordiais na disseminacédo de saberes (GOMES, 2015).

Diante do exposto, reiterando a necessidade de educacdo em saude, a cartilha

aqui proposta subsidiard na troca de conhecimentos, pois age como instrumento que pode ser
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mediado pelos profissionais, com a finalidade de elevar o conhecimento e encorajar o
paciente a pér em pratica o que foi orientado.

Para melhor resposta do que esta sendo proposto, as cartilhas, independente da
teméatica e publico, antes de serem entregues aos pacientes devem ser orientadas pelos
profissionais, para que de fato as informagfes sejam bem incorporadas e postas em pratica
(MEINTERT; MARCON; OLIVEIRA, 2011).

Em referéncia, € notoria a necessidade de divulgacdo da hanseniase, embora
sendo uma doenca milenar. Assim, varias estratégias podem ser utilizadas com intuito de
difundi-la, principalmente no que tange ao estigma ainda preponderante.

Neste interim, o reconhecimento das dividas dos pacientes foi importante na
construcdo do cenario de significacdes quanto as necessidades e dificuldades assinaladas
pelos participantes. Assim, foi indispensavel de abordar na cartilha, mesmo de forma breve,
algumas das principais davidas identificadas, tais como: sinais e sintomas, formas de
contégio, estimulo ao uso do tratamento e a cura da doenca e do preconceito, sem antes de
tudo, perder o eixo central que é o estimulo ao autocuidado.

As duvidas dos participantes permearam uma diversidade de desprovimento
sobre a hanseniase, no entanto, foi imprescindivel priorizar o que seria mais enfatico a constar
na cartilha, objetivando dar destaque a aspectos elementares da doenca (transmissibilidade,
cura, sinais e sintomas das neurites). Estas circunstancias validam o quanto se faz necessario o
provimento da educacdo em salde, como estratégia para a promocao da saude, devendo ser

considerado as necessidades individuais de cada paciente.

5.3.3 Categoria 2.3 — Incapacidade e autocuidado: incompreenséo de suas significacbes

na hanseniase.

Nesse momento que a pergunta norteadora foi lan¢ada na roda, os participantes
sinalizaram ndo compreender o que significam as palavras autocuidado e incapacidade. Foi
necessario a pesquisadora/facilitadora reformular a pergunta, explicando o que significa cada
uma das palavras no contexto da hanseniase, substituindo-as por “cuidado de si”/“cuidado
com o corpo” e “deformidade”. Porém, mesmo apds a orientacdo e substitui¢ao das palavras,
grande parte dos participantes ndo soube expressar as duvidas e dificuldades frente a condicéo

incapacitante que a hanseniase acarreta, bem como no cuidado de si. Apenas dois
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participantes expressaram que a hanseniase “aleija os dedos das mdos e pés” e “precisa de

outra pessoa para ajudar a se cuidar”.

QUADRO 5: Duvidas e dificuldades na prevencdo de incapacidades e autocuidado. Juazeiro
do Norte, Cearg, 2016.

FRASE EXPRESSOES DOS PARTICIPANTES DUVIDAS,
GERADORA DIFICULDADES E
NECESSIDADES
EVIDENCIADAS

Quais
principais o
davidas e “Aleija os dedos das mdos e pés” (P.12); Substituicdo dos
dificuldades termos
vivenciadas ::lncapagldad?:’ e
Na prevencao | “Precisa de outra pessoa pra ajudar a se autocuidado”™
de cuidar”’(P.18).
incapacidades
€ na

realizacdo do
autocuidado?

Fonte: Martins (2016)

Diante desta situacdo, compreendo que o0s participantes ndo souberam
relacionar as dificuldades enfrentadas com a realizacdo do autocuidado e prevencdo de
incapacidades. De fato, a falta de entendimento no significado das palavras propiciou esta
incompreensdo. Contudo, na pergunta norteadora subsequente “Como realizo o autocuidado
com a face, mdos e pés”’, os participantes responderam sobre algumas atividades de
autocuidados.

Em vista disso, para melhor compreensdo do paciente, constata-se a
importancia de que a cartilha tenha um entendimento claro quanto a préatica do autocuidado e
de fato em como o usuario pode assimilar este cuidado com o corpo para prevenir as
incapacidades

Para Galan et al (2014), a ndo realizacdo do autocuidado pelo paciente com

hanseniase & multicausal, estando atrelada a falta de conhecimento sobre a doenca,
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contribuindo na incapacidade de realizar o autocuidado, no estigma ainda preponderante e na

falta de compromisso com a saude.

5.3.4 Categoria 2.4 — Compreendendo o cuidado com a face méaos e pés: do cuidado de si
ao autocuidado.

Para compreender o cuidado na sua dimensdo do “cuidado de si” e do
“autocuidado”, faz-se necessario compreendermos a dimenséo do contexto saude-doenca nos
ultimos tempos. De um conceito reduzido a um conceito mais amplo, politico e social, a satde
perpassou e perpassa por caminhos de construcéo, idealizagdes e conquistas.

Por muito tempo o conceito de estar com saude estava vinculado a auséncia de
doencas fisicas ou mentais. Assim, as acdes eram desenvolvidas com foco em cuidados
médicos curativos, onde o mais importante era o agente etiolégico e o estar doente (CRUZ,
2011).

Em 1946, a OMS definiu que a “satide ¢ um estado de completo bem-estar
fisico, mental ¢ social, e ndo consiste apenas na auséncia de doenga ou de enfermidade”. Este
conceito ja amplia as a¢bes numa dimenséo intersetorial e interdisciplinar, ampliando a visdo
do processo satde-doenca de numa condi¢cdo mecanica para uma visdo mais abrangente e nao
estatica (CRUZ, 2011).

A VIII Conferéncia Nacional da Satde a saude ¢ vista como “resultante das
condicgdes de alimentagdo, habitacdo, educacdo, renda, meio-ambiente, trabalho, transporte,
emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso a servicos de satde”. Portanto, é
conseguinte das formas das organizacdes sociais e de producdo de uma sociedade, a qual sofre
influéncia do contexto histérico e momento de desenvolvimento politico e de luta, podendo
assim gerar desigualdades nos niveis de satde dos individuos (BRASIL, 1987, p. 382).

Foi por meio da Carta de Ottawa, na Primeira Conferéncia Internacional sobre
Promogao da Satde, que a satide passa a ser vista “como um recurso para a vida e ndo como
objetivo de viver”. Portanto, para que ocorra esta conquista, faz-se necessario o envolvimento
da comunidade no processo de promoc¢do da saude, s assim a saude serd contemplada
positivamente, pois a promoc¢do da saude ndo é exclusiva do setor saude, podendo ser
modificada ou melhorada pelo sujeito (BRASIL, 2002, p. 19).
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Diante do exposto, o processo saude-doenga é compreendido como processo
dindmico, complexo e multidimensional, pois envolve os estados psicoldgicas, culturais,
sociais e biologicos, representados pelas relaces concretas entre pessoas de uma sociedade.
Portanto a salde, a doenca e o cuidado sdo determinados pelo tempo, pelos lugares e pelas
culturas de um povo (CRUZ, 2011).

Entende-se a partir dessa conjuntura que o cuidado no sentido do “cuidar de
si” e “autocuidado” aqui abordados sdo contemplados em detrimento dos momentos
historicos e idealizacGes, representados até hoje no @mbito da saude/doenca do sujeito capaz
de regular sua saude por meio préprio ou de outrem.

Mesmo com as mudancas nos ultimos tempos nos conceitos de satde, de como
adquiri-la ou mesmo restabelecé-la, numa proporcdo ampla e integral do processo
salde/doenca, ainda nos deparamos com uma politica de acBGes fragmentadas, episddicas e
reativas, voltadas aos eventos agudos e imediatos. Assim, o cuidado, autocuidado e cuidado
de si simultaneamente acompanham as peculiaridades do estado da saude. Alia-se as
mudancas tecnoldgicas e cientificas ocorridas, podendo exercer uma estreita relacdo com a
fragmentacdo do sujeito, distanciando-se das premissas epistemolégicas, contribuindo para

Portanto, o cuidado esta inserido na humanidade desde a prdpria historia do ser
humano, podendo ser definido por ‘zelo’, desenvolvido por alguém em um determinado
tempo e lugar, cujo ato de cuidar € delimitado por aspectos politicos, sociais, culturais e
histéricos que se reproduz em praticas do cuidar, revestidas de sentimentos e dominios
proprios (SILVA et al, 2009).

Para Michael Foucault, nos seus estudos filosoficos do cuidado de si, a
liberdade do cuidar-se exerce uma postura filos6fica numa postura ética moral, a favor de uma
estilizacdo da vida. Sobreleva-se que a estética da existéncia pode ser exercida pelo sujeito
dono de sua prépria historia. Assim sendo, 0 sujeito deve-se apropriar-se de sua propria
verdade, sentir-se livre no seu cuidado e assim tragar seus cuidados e caminhos como quiser.
O sujeito construira sua vida como decidir, com autonomia do seu préprio ser, com
autovalorizacdo de si mesmo, responsabilizando-se e controlando sua historia do cuidar-se.
Cada um fazendo parte e sendo sua propria historia (FOUCAULT, 2004).

Doroteia Orem descreve 0 autocuidado como toda pratica de atividade
desenvolvida pelo homem em proveito do beneficio para manter a vida, a salde e o bem-estar.

Essas atividades podem ser voluntarias ou intencionais, as quais contribuem na integridade
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estrutural, funcional e de desenvolvimento humano, podendo sofrer influéncias por fatores
como: sexo, idade, orientacdo cultural, estado de desenvolvimento e de salde, fatores de
atendimento a saude, fatores ambientais, dentre outros (OREM, 2001).

Numa compreensédo entre o autocuidado e o cuidado de si, pode-se identificar
que o autocuidado permeia a totalidade do ser humano e a objetividade do processo salde
doenca, uma vez que representa a soma dos fatores bioldgico, psicolédgico, social e espiritual,
exercendo uma adaptacdo no meio ambiente. Para o cuidado de si, 0 homem ndo € um ser
somativo, e ndo se adapta ao meio ambiente, mas sim interage com ele, o transformando ou
transformando-se (SILVA et al, 2009).

No que concerne aos cuidados com a hanseniase, 0 autocuidado concebe um
mecanismo essencial para prevenir e minimizar incapacidades. Assim, para acontecer um
autocuidado de forma efetivo e eficaz, faz-se necessario que o paciente seja orientado pelos
profissionais a internalizar as alteragdes corporais que a doenga pode acarretar. Para tanto, as
orientacOes devem distanciar-se dos aspectos técnicos e objetivar reconhecer as necessidades
individuais de cada paciente (BATISTA; VIEIRA; PAULA, 2012).

Devido a possibilidade de diagnéstico tardio, a hanseniase pode atingir os
nervos periféricos, além da pele. Esta conjuntura leva a manifestacdo de neurites, podendo
desencadear sequelas incapacidades e estigmatizantes que comprometem o estado psicoldgico
e social dos pacientes. Assim, a educacdo em salde por meio de grupos de apoio compreende
um veiculo na tentativa de prevenir e minimizar estes agravos, nutrindo posturas ativas,
participativas e compromissadas dos pacientes na pretensdo na melhoria do seu estado de
salde (FONSECA; GARCIA, 2014).

O estimulo ao autocuidado pode ser fomentado por grupos de apoio que
apoderam-se da educac¢do em satide como instrumento fortalecedor. Os “grupos de apoio para
o autocuidado em hanseniase” ¢ um grupo de pessoas que promovem empoderamento por
meio da interacéo, troca e compartilhamento de conhecimentos, de habilidades e dificuldades
enfrentadas com o lidar da doenga (BRASIL, 2010b).

Sem duvida, a cartilha educativa aqui proposta sera um instrumento
potencializador de aprendizagem para o autocuidado, pois servira de mecanismo para
aproximacdo dos profissionais e paciente, estimulando a sua participacdo no autocuidado e

empoderando-se para a promocao da sua saude.
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Sobre a importancia de grupos de autocuidado em hanseniase, os estudos de
Pinheiro et al (2014) e Sousa et al (2015), relatam que a formacdo de grupos contribui na
melhoria da qualidade de vida dos pacientes, pois possibilita troca de saberes, aumento das
habilidades de autocuidado, reducgéo do auto preconceito e melhoria de sua autoestima.

E inequivoco que a educacdo em salide exerce um papel importantissimo na
prevencdo de incapacidades e na minimizacdo de sequelas ja instaladas. Destarte, 0s grupos
de apoio sdo recursos que podem encorajar a pratica do autocuidado, podendo serem
potencializados com o emprego de instrumentos que auxiliam na sua dindmica (BRASIL
2010b).

A cartilha educativa aqui proposta sera um instrumento que reforcard o que
sera orientado nos grupos de apoio ou pelos profissionais de sadde nas consultas de rotina.
Com a cartilha o paciente podera realizar as praticas de autocuidado nos domicilios ou em
outro ambiente, desempenhando auto inspecao diaria dos olhos, nariz, méos e pés, prevenindo
incapacidades e melhorando sua condicdo diante de sequelas existentes (BRASIL, 2016).

Por conseguinte, nesta categoria evidenciamos as principais davidas,
necessidades e dificuldades a despeito do autocuidado com a face, maos e pés. Tém-se como
resultado as perguntas norteadoras sobre esta problemética, uma lacuna no conhecimento na
realizacdo do autocuidado. A representacdo das partes do corpo e suas significagcdes foram
sublimadas nas falas dos participantes. Portanto, identificou-se a imprescindibilidade de
abordar orientacGes sobre como deve ser realizado o autocuidado, no sentido do cuidado com
o0 corpo, dando énfase as partes mais acometidas pela hanseniase.

Duarte et al (2014) ao avaliar o conhecimento dos pacientes sobre as
complicacdes/sequelas que a hanseniase pode ocasionar e as a¢fes de autocuidado adotadas
pelos pacientes acompanhados em um centro de dermatologia na cidade de Natal-RN,
obtiveram dos pacientes apenas respostas curtas e superficiais sobre o problema pesquisado,
com inferéncia ao aspecto de adoecimento estigmatizado e apenas cuidado com a pele por
meio do uso do protetor solar e hidratagéo, lubrificacdo dos olhos e uso de calgados.

A inferéncia ao adoecimento estigmatizado esta incorporada as incapacidades e
deformidades provocadas pela hanseniase, sdo marcas fisicas e psicologicas que exercem no
paciente uma deterioracdo na sua imagem corporal com consequente desagregacao social.

A construcdo da imagem corporal se da por meio das relagdes do individuo no

seu meio e ¢ “construida e reconstruida ao longo da historia de cada individuo, imbuindo-se
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de significagdes a partir das vivéncias que outras referéncias lhe apresentam...” (FOIS;
MOREIRA; STENGEL, 2011, p. 72). De natureza igual, a cultura exerce um poder regulador
no comportamento humano, socializando atitudes, crengas e valores. Assim, a imagem
corporal sofre interferéncia cultural, o qual influencia o individuo a adaptar-se as exigéncias
daquilo que é considerado uma normalidade do seu meio social (ALVES et al, 2009).

Em dias atuais o “culto ao corpo” influenciado pela cultura ocidental e
disseminado pela midia reflete um comportamento excludente daqueles que se consideram
diferentes deste cenario. Para os pacientes com hanseniase, onde a cor da pele alterada devido
a medicagdo e o corpo modificado pelas reacdes hansénicas, a imagem corporal deteriorada
representa excluséo e medo de rejei¢do dos outros que culturalmente sdo fisicamente normais
(PALMEIRA; QUEIROZ; FERREIRA, 2013).

A face, as méos e 0s pés sdo as areas do corpo que mais sofrem defluéncia pelo
bacilo ML. As deformacgdes nestas regides geram mudancas na composi¢do corporal,
influenciando nos comportamentos dos pacientes e nas percepgoes e representacdes dos seus
COrpos.

No quadro abaixo estdo descritas as expressdes dos pacientes frente a
percepcao da imagem corporal - face, maos e pés e a concepcdo do autocuidado com estas
partes do corpo, bem como as duvidas, dificuldades e necessidades evidenciadas, as quais

conduziram o alicerce da cartilha.

QUADRO 6: Autocuidado com a face, maos e pés. Juazeiro do Norte, Ceard, 2016.

FRASE EXPRESSOES DOS PARTICIPANTES DUVIDAS,
GERADORA DIFICULDADES
E

NECESSIDADES
EVIDENCIADAS




76

Como realizo
0 autocuidado

PERCEPQAO DA IMAGEM CORPORAL (FACE):
“O rosto representa tudo” (P.3);

“O rosto é o cartdo postal” (P. 12);

“E a beleza do corpo” (P.4);

Conhecer como
deve ser realizado o

da face? O autocuidado com os
que ela “O rosto representa a higiene e beleza” (P.17); olhos e nariz.
representa
paramim? | CONCEPCAO DO AUTOCUIDADO COM A
FACE:
“Ndo sei, so sei que meus olhos sdo cheios de
areia”’(P.5).
“Passando protetor solar” (P.7);
“Eu sempre olho se tem ferida no meu nariz” (P.12);
PEISCEP(;AO DA IMAGEM CORPORAL
) (MAOS):
Como realizo
0 autocuidado | “4 maior parte dos movimentos do corpo sdo com
com minhas | as maos” (P.6);
méos? O que L ) .
elas “Nossas mdos sdo nossas funciondrias, sdo tudo em
representam | 10ssas vidas” (P.3). Conhecer  como
para mim? deve ser realizado o

CONCEPCAO DO AUTOCUIDADO COM AS
MAOS:

“Lavar as mdos, manter minhas unhas limpas”
(P.12);

“Evitar se cortar e se queimar” (P.2);
“Devemos fazer exercicios nas mdos” (P.1);
“Fazer limpeza e exercicios” (P.14);

“Temos que fazer fisioterapia” (P.19);

autocuidado com as
maos (membros
superiores).
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PERCEPCAO DA IMAGEM CORPORAL (PES):
“Sem os pés nos ndo sai do canto”(P.1);

Como realizo | CONCEPCAO DO AUTOCUIDADO COM OS | Conhecer como

o0 autocuidado | PES: deve ser realizado o
com meus autocuidado com os
pés? O que “Tem que ter muito cuidado com os pés” (P. 12); pés (membros

eles inferiores).

“Colocar de molho numa bacia” (P.12);
representam

paramim? | “Passar creme, protetor” (P.9);

Fonte: Martins (2016)

Quanto as percepcdes da imagem corporal, do que a face, maos e pés
representam para eles, as falas dos participantes demonstraram uma inferéncia positiva, na
condicdo de identidade, beleza e funcionalidade. O rosto como “cartdo postal” retrata o “culto
do belo”, o qual a cultura e a sociedade influenciaram ao longo do tempo. Trata-se de um
comportamento que vincula a beleza como constructo social e um fendmeno cultural que
modifica as relagdes humanas no conceito de si, cujo corpo é valorizado pela sua aparéncia
(SAMPAIO; FERREIRA, 2009).

Na face, 0 nariz e os olhos s&o os mais acometidos, sendo a mucosa nasal o
local mais predileto do bacilo. Qualquer alteragdo nestas partes causa “dificuldades na
aceitagdo da pessoa por ela mesma, pela sua familia e no seu trabalho” (BRASIL, 2010c, p.
9).

Diante do exposto, o individuo com hanseniase, com alteragdo de sua imagem
corporal sofre grande vulnerabilidade psicolédgica, tanto pelo potencial incapacitante da
doenca, bem como pela trajetoria terapéutica que desencadeia modificacbes na imagem
corporal, repercutindo na autoestima do paciente (PALMEIRA; QUEIROZ; FERREIRA,
2013).

As maos e os pes também foram sinalizados pelos participantes como partes do
corpo fundamentais para o exercicio de atividades essenciais da vida. No tocante, quando
deformidades surgem, atividades simples podem ser comprometidas, impossibilitando o
paciente na execucdo do andar, trabalhar, alimentar-se, dentre outras atividades. As maos e 0s

pés sdo substanciais na realizagdo de atividades simples como: carregar objetos,
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cumprimentar pessoas, alimentar-se, dangar, correr, caminhar, dentre outros (BRASIL,
2010c).

O autocuidado é considerado primordial para prevenir as incapacidades e
deformidades. Porém, é evidente ainda uma incipiéncia quanto ao conhecimento de sua
pratica pelos pacientes. As falas dos participantes demonstraram autocuidados referentes a:
uso de protetor solar na pele, lavagem das maos, realizacdo de exercicios com as maos,
prevencdo de cortes e queimaduras, hidratacdo dos pés e uso de creme hidratante na pele.
Quando estimulados a falarem dos exercicios, ndo souberam especificar quais e nem como
realizé-los.

Segundo Brasil (2008) o autocuidado com a face, mdos e pés devem ser
motivados pelos profissionais de saude de forma continua com intuito de restabelecer sua
condicdo de saude. Portanto, os autocuidados na prevencéo e tratamento de incapacidades e
deformidades sé&o:

- Face: hidratar e lubrificar a mucosa nasal, colocando &gua limpa no cdncavo
da médo ou com ajuda de um recipiente, aspirar a &gua deixando-a escorrer. Utilizar vaselina
ou outra substancia emoliente na entrada das narinas e massagear levemente a parte externa.
O nariz ndo deve ser assoado com forgca e nem retirado as crostas com dedo. Caso tenha
Ulcera na narina, a limpeza com agua € indispensavel, bem como o uso de antibi6tico se
prescrito para ajudar no processo cicatricial. Os olhos devem ser inspecionados uma vez ao
dia. O teste de acuidade visual deve ser encorajado (em torno de 5 a 6m de distancia de um
objeto, em torno de 6 passos, 0 paciente deve tapar um olho e verificar se hd ou ndo
dificuldade na visdo). A higiene ocular com solucédo fisiologica ou &gua limpa, retirada de
cilios que nasceram virados, uso de protecdo noturna e diurna, lavagem das maos, realizacédo
de exercicios, evitar esfregar e manusea-los com materiais inadequados e uso de antibioticos
se prescritos séo alguns dos cuidados.

- Membros Superiores: hidratagéo, lubrificacdo e massagem (mergulhar a méo
e 0 antebraco na agua por 10 a 15 min, retirar excesso de agua e enxugar entre os dedos,
aplicar pomada emoliente, massagear 0s pés). Realizacdo de exercicios ativos, passivos e
ativos-passivos, objetivando diminuir retracdes dos tecidos moles, manter ou recuperar a
mobilidade articular, evitar deformidades, manter o tonus e melhorar a forca muscular.

Utilizar adaptadores de instrumentos e da vida diria.
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- Membros Inferiores: hidratacdo, lubrificagdo e massagem (mergulhar o pé e a
perna na agua por 10 a 15 min, retirar excesso de agua e enxugar entre os dedos, aplicar
pomada emoliente, massagear 0s pés). Cuidados gerais com higiene e Ulceras plantares.
Realizacdo de exercicios ativos, passivos e ativos-passivos, objetivando diminuir retracdes
dos tecidos moles, manter ou recuperar a mobilidade articular, evitar deformidades, manter o
tonus e melhorar a forca muscular. Utilizacdo de Orteses e calgados adequados.

Diante do exposto, verifica-se que 0s autocuidados expressos pelos
participantes estdo condizentes com o referenciado pela literatura, entretanto identifica-se uma
necessidade de ampliar o conhecimento acerca do cuidado com o corpo, em especifico com a
face, mdos e pés numa dimensdo ampla e de como realizar na pratica este autocuidado.
Atitudes que fomentem o empoderamento dos pacientes serdo de extrema importancia,
portanto a cartilha aqui elaborada servird de instrumento norteador para o paciente, pois
possibilitara por em préatica de forma ativa os cuidados que Ihes forem atribuidos, integrando,

estimulando e emponderando-o no enfrentamento a sua problematica.
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5.4 CAPITULO 3 - Cartilha educativa “Como cuidar do corpo na hanseniase ”:

descricao.

A construgdo da cartilha educativa “Como cuidar do corpo na hanseniase ’se
deu por meio das identificacbes das principais duvidas, dificuldades e necessidades dos
participantes do estudo referentes & hanseniase, prioritariamente ao autocuidado e prevencdo
de incapacidades, obtidas nas entrevistas e RC. Vale ressaltar que para o resultado proposto,
estas informacg6es identificadas foram confrontadas com os dados da cartilha do MS
(BRASIL, 2010c) “Autocuidado com a face, maos ¢ pés” (ANEXO).

Na RC, as palavras ‘“autocuidado” e “incapacidades” ndo foram bem
compreendidas pelos participantes. Assim, nas partes onde constam as orientacfes dos
cuidados com a face/rosto, maos e pés, a palavra “autocuidado” foi substituida pela frase
“cuidado com o corpo”. A palavra “incapacidade” ndo esta disposta na cartilha, visto que ndo
foi encontrado outra que fosse de facil compreensédo. Diante disso, a ideia de que a hanseniase
pode causar incapacidade foi posta na cartilha de forma pressuposta, sendo que no seu
contexto, o estimulo ao cuidado com o corpo é a esséncia para prevenc¢do desta circunstancia.

Na RC, os participantes relataram possuir algumas ddvidas sobre a hanseniase,
sendo necessario dispor na cartilha algumas instrucdes sobre a doenga, ordenadas nas
primeiras folhas dos elementos textuais, com o topico “Vocé sabia?”.

A cartilha do MS (BRASIL, 2010c) (ANEXO) contém 72 péaginas, esta
disposta em formato de folha A4 com dimensdo de 210x297mm. Quanto aos elementos pre-
textuais, contemplam (capa, agradecimentos, apresentacdo e sumario). Nos textuais, estdo
(cuidando da face/cuidando das méos/cuidando dos pés), divididos em trés partes. E 0s pos-
textuais estdo as referéncias. As imagens nao sdo coloridas, pouco atrativas e em alguns casos
incompreensiveis, quando comparadas suas relacdes as mensagens postas. Algumas
informacdes sdo em formato de texto, em voz passiva, apresentando uma estrutura extensa
para leitores com perfis socio/educacionais baixos.

Ainda sobre a cartilha do MS (BRASIL, 2010c) (ANEXO), as partes que
retratam do cuidado com a face, maos e pes, além dos cuidados descritos, ha orientagdes
sobre alguns exercicios que podem ser realizados pelos pacientes com hanseniase. No entanto,

optou-se em ndo trazer estes aspectos nesta cartilha, para que a mesma néo ficasse extensa e
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por de fato priorizar o autocuidado, expressivamente em como cuidar do corpo de forma
ativa.

Portanto, a primeira versdo da cartilha “Como cuidar do corpo na hanseniase”
tem 36 péaginas, com dimensdo de 210x148,5mm, impressas sob forma colorida, em papel
couchér fosco de 150g/m2, presas por dois grampos.

Para uma melhor compreensdo da composi¢édo da cartilha, optou-se em realizar
a diagramacdo da mesma, segundo Barros (2015):

FIGURA 3: Diagramacéo representativa da cartilha “ Como cuidar do corpo na

hanseniase”. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.

CAPA
PARTE
EXTERNA

APOIO

MENTO CONTRA CAPA

CARTILHA PRE- FICHA CATALOGRAFICA
TEXTUAIS SUMARIO
PARTE - VOCE SABIA?
INTERNA ELEMENTOS S - FU CUIDO DO MEU ROSTO/ DA
TEXTUAIS FACE.
- EU CUIDO DAS MINHAS MAOS E
ELEMENTOS a
PGS TEXTUAIS [ REFERENCIAS

Fonte: Martins (2016)

Durante o processo de construcdo da cartilha, além da cartilha do MS
(BRASIL, 2010c) (ANEXO), outras literaturas foram utilizadas na compilagdo da parte
tedrica. Desta forma, algumas precaucdes foram tomadas quanto a escrita simples, linguagem
adequada e titulos destacados com aumento da fonte, seguindo as recomendacdes de Doak,
Doak e Root (1996).

Para Moreira, NObrega e Silva (2003), o material impresso deve sempre
contemplar as caracteristicas do publico leitor, sendo necessario que 0 mesmo seja planejado,

avaliado e produzido segundo a real necessidade do paciente.
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Portanto, a cartilha passa uma ideia de dois personagens com hanseniase, 0
“Pedro” e a “Ana”, que ativamente orientam como eles aprenderam a se cuidar e como deve
ser realizado o cuidado de forma participativa e frequente com o0 corpo para evitar

complicagdes na hanseniase.

FIGURA 4: Personagens “Pedro” e “Ana” incentivando a realiza¢do do cuidado com o corpo.

Juazeiro do Norte, Ceard, 2016.

No6s temos HANSENIASE!

Vocé sabia que quem tem Hanseniase precisa
cuidar do seu proprio corpo?

No6s ja aprendemos a cuidar do nosso corpo,
Por isso wvamos ensinar a wvocéeé a cuidar

também do seu!

ESIMPLES E MUITO FACIL!

Fonte: Martins (2016)

A cartilha consta com ilustracdes e cenarios ficticios que buscam retratar um
pouco da realidade dos pacientes que apropriardo do material. H4 apenas dois cenarios na
cartilha: o da capa e outro com o “Pedro” em seu quarto. O cenario da capa foi definido com
os dois personagens em um local verde e iluminado pelo sol. Esta caracteristica remete-se a

nossa regido que em todas as esta¢des do ano ha um sol irradiante.
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FIGURA 5: llustragdo da capa da cartilha “Aprenda a cuidar do corpo na
hanseniase”. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.

Aprenda a cuidar do
 corpo na HANSENIASE

Fonte: Martins (2016)

FIGURA 6: llustragdo do “Pedro” em seu quarto. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.
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Vamos juntos aprender a cuidar do mnosso
corpo!!!

Vou explicar direitinho para vocés o que eu
aprendie como eu faco.

f&%’

Vamos juntos CUIDAR do ROSTO,
das MAOS e dos PES?

ATENCAO: escolba o horario que vocé acha

melhor para se cuidar!!!

Fonte: Martins (2016)

topicos:

Por conseguinte, optou-se em apresentar os elementos textuais em quatro

1-

Vocé sabia?: buscou-se contextualizar orientacGes sobre sinais e sintomas,
transmissibilidade, incentivo ao tratamento e desmistificacdo do
preconceito.

Eu cuido do meu rosto/da face: abordaram-se os cuidados com a face, 0s
quais estdo dispostos por meio do personagem “Pedro” incentivando a
inspecdo da face por meio do espelho. Em situacbes da presenca de cilios
invertidos e cascas no nariz, algumas orientacdes estdo postas. Alguns
cuidados com a visdo também estdo presentes neste topico, como o teste da
visdo e o teste de identificacdo de logoftalmo.

Eu cuido das minhas maos: este topico versa sobre os cuidados que o
paciente deve ter com as maos em casos de pele ressecada, protecdo com
manuseio de objetos cortantes e quentes e presenca de feridas.

Eu cuido dos meus pés: este tdpico também dispde dos cuidados com 0s
pés em casos de presenca de calosidade e feridas, bem como de orientacGes

sobre o uso de calgados adequados.
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QUADRO 7: llustracGes da Cartilha do Ministério da Saude X Cartilha “Aprenda a cuidar do

corpo na hanseniase”, referentes aos cuidados com a face. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.

TOPICO: EU CUIDO
DO MEU ROSTO/DA
FACE.

ILUSTRACOES DA
CARTILHA DO MS

ILUSTRACOES DA
CARTILHA: “Aprenda a
cuidar do corpo na
hanseniase”.

CUIDADO COM O
NARIZ:

CUIDADO COM 0OS
OLHOS:

seis passos

Fonte: Martins (2016)



87

Na cartilha do MS (BRASIL, 2010c), o cuidado com a face, méos e pés esta
disposto com ilustracdes em preto e branco, ha titulos e subtitulos com orienta¢fes em topicos
e em forma de texto. Vale ressaltar que as suas ilustracdes foram utilizadas na RC. Porém,
algumas delas foram pouco compreendidas quanto a representacdo dos seus significados.
Assim, as ilustracdes da lavagem das maos, da aspiracdo da &gua pelo nariz e do individuo
“cocando” o olho com o dedo deixaram duvidas nos participantes.

Desta forma, a cartilha aqui proposta conduziu com a reformulacdo dessas
imagens, priorizando-as com caracteristicas proximas da realidade, coloridas e atrativas. Na
parte “Eu cuido do meu rosto/da face”, a palavra “rosto” foi incorporada a frase pela
associagao da mesma pelos participantes na RC quando referenciada a palavra “face”. Assim
sendo, as informagdes sdo em forma de topicos, sendo “Pedro” em voz ativa orientando e

demonstrando os cuidados que devem ser realizados com o nariz e a face.

QUADRO 8: llustragdes da Cartilha do Ministério da Salde X Cartilha “Aprenda a cuidar do

corpo na hanseniase”, referentes aos cuidados com as maos. Juazeiro do Norte, Ceard, 2016.

TOPICO: EU CUIDO ILUSTRACOES DA ILUSTRACOES DA
DAS MINHAS CARTILHA DO MS CARTILHA: “Aprenda a
MAOS. cuidar do corpo na
hanseniase”.

CUIDADO COM AS
MAQOS:
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Fonte: Martins (2016)

Quanto aos cuidados com as mé&os, as ilustracdes da cartilna do MS (BRASIL,
2010c) (ANEXO) que apresentaram pouca clareza foram as da bacia orientando a hidratagéo e
lubrificacdo das méos e a do alicate segurando o prego sendo fixado por um martelo.

As ilustragdes da cartilha “Eu cuido do meu rosto/da face”, compreendendo o
topico “Eu cuido das minhas maos” foram substituidas também com formato coloridas e as
mais proximas da realidade. As ilustracdes referentes a hidratacdo e lubrificacdo das méos
foram idealizadas com “Pedro” demonstrando passo a passo a realiza¢ao desta pratica. Quanto
a imagem do martelo fixando o prego com ajuda do alicate, a idea¢do de uma nova imagem
foi que contemplasse uma acdo laboral, no caso a de “sapateiro”, ocupagdo relatada por

alguns participantes do estudo.

QUADRO 9: llustragdes da Cartilha do Ministério da Satde X Cartilha “Aprenda a cuidar do
corpo na hanseniase”, referentes aos cuidados com os pés. Juazeiro do Norte, Ceara, 2016.
| TOPICO:EU | ILUSTRACOESDA | ILUSTRACOES DA CARTILHA: |
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CUIDO DOS CARTILHA DO MS “Aprenda a cuidar do corpo na

MEUS PES. 4 hanseniase”.

CUIDADO COM
OS PES:

Fonte: Martins (2016)

Sobre as imagens dos cuidados com os pés, 0s participantes demonstraram boa
compreensdo sobre seus significados, porém ressaltaram a importancia de serem coloridas,
pois se tornavam mais incentivadoras para o aprendizado.

As imagens da lubrificacdo e hidratacdo dos pés foram concebidas igualmente
as dos cuidados com as maos, enfatizando esta acdo pelo personagem, tornando o mais
tangivel, aproximando assim o paciente de sua realidade.

No que concerne o processo de construcdo da cartilha, alguns cuidados também
foram tomados quanto a escrita e a moderagéo de textos longos, pois o proposito principal é
que este material possua uma linguagem popular e com facil leitura, cujas informacdes sejam
bem incorporadas pelo publico-alvo.

Portanto, alguns cuidados devem ser tomados quando se pretende elaborar um
material impresso, principalmente quando o publico alvo tem pouca habilidade de leitura,

devido a baixa escolaridade. Assim, o emprego de linguagem simples e com mensagem
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cultural adequada, sdo técnicas que podem reduzir barreiras ha compreensdo da mensagem
(MOREIRA; NOBREGA; SILVA, 2003).

Como descrito na metodologia deste estudo, apos a compilacdo do conteudo da
cartilha, dois profissionais especialistas (ilustrador e design grafico) contribuiram para sua
ideac&o.

Vale ressaltar que a cartilha consta com uma ficha catalografica, contendo as
informacdes dos profissionais envolvidos (responsavel pela elaboracdo, orientacéo, ilustrador
e design grafico). Sua formatacdo foi para que atendesse o quantitativo de paginas maultiplas
de quatro. Os algarismos ardbicos foram utilizados para as paginagdes, iniciando com o

namero sete a partir da primeira pagina textual, no canto inferior direito.

6 CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que os objetivos propostos foram contemplados, ou seja, a
elaboragdo da cartilha “Como cuidar do corpo na hanseniase” foi subsidiada seguindo as
significagbes dos participantes, considerando suas principais duvidas, dificuldades e
necessidades, tendo como referéncia a cartilha do Ministério da Saude “Autocuidado com a
face, maos e pés”.

Atesta-se que grande parte dos participantes possuem baixa renda e nivel de
escolaridade limitados. Este perfil favorece em desprovimento salarial e atividades laborais
informais, pouco rendaveis. Fato este ainda persistente no cenario da marginalizacdo da

hanseniase enquanto doenca negligenciada.
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Identificou-se que os participantes do estudo possuem pouca experiéncia
quanto a pratica do autocuidado, compreendendo que os estimulos de educacdo em saude
pelos profissionais de saude ainda encontram-se insuficientes, apontando assim uma
dificuldade enfrentada para prevenir as incapacidades.

Averiguou-se inexistente o manejo pelos participantes de tecnologias
educacionais impressas (cartilhas) que estimulem a realizacdo do autocuidado. Ainda que os
mesmos consideram importante o uso deste tipo de material para melhoria no seu tratamento.

E evidente também que os participantes possuem varias duvidas sobre a
hanseniase, que perpassam desde aspectos que envolvem o autocuidado e a prevencdo de
incapacidades as condi¢des de transmissibilidade, sintomas ap6s uso das medicacgdes, cura,
alimentacdo saudavel, dentre outras. Assim como, compreendem pouco sobre o significado
dos termos incapacidade e autocuidado. Sendo necessario substituir na cartilha educativa a
palavra “autocuidado” para “cuidado com o corpo”.

Portanto, o autocuidado compreendido pelos participantes como cuidado com o
corpo, esta baseado substancialmente na hidratacdo da pele com 6leo ou hidratante e uso de
protetor solar. Considerando que estas praticas sdo as orientadas pelos profissionais que 0s
acompanham.

E evidente que os participantes carregam consigo marcas do preconceito real,
ndo s imaginario. A historia de segregacdo enfrentada pela hanseniase ao longo dos tempos,
embora conduzida a novos rumos, ainda os condiciona a enfrentar no seu cotidiano atual
problemas de excluséo e estigma de sua doenga.

Para os participantes a imagem corporal representada pela face, méos e pés é
vista de forma positiva, porém quando acometida por alguma alteracéo fisica, remete-se numa
percepcao negativa de seus corpos.

No tocante, a cartilha educativa para promocdo do autocuidado na hanseniase
foi elaborada baseada nestas consideracdes. Assim, dois personagens foram criados, com
caracteristicas 0 mais proximo do perfil dos participantes deste estudo. As imagens foram
realizadas por um profissional ilustrador. A diagramacdo, edi¢do e configuragdo foram
implementadas pelo design gréafico.

Considera-se que esta cartilha servira como meio para aproximacgdo de

pacientes com hanseniase e profissionais, uma vez que, as tecnologias educacionais
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promovem autonomia do sujeito e estabelece lagos interativos na troca de saberes,
proporcionando melhoria das condi¢tes de satde-doenca.

Na conjuntura da Estratégia de Saude da Familia, servira de subsidio as acdes
de educagdo em saude, objetivando a promocdo da salde dos pacientes com hanseniase, cuja
aplicabilidade pode ser estimulada por meio individual e ou coletivo.

A necessidade de validagdo da cartilha educativa “Como cuidar do corpo na
hanseniase” € uma limitacdo deste estudo, considerando desta forma uma sugestdo a ser
efetivada posteriormente. Visto que sua aplicabilidade para promocdo do autocuidado na

hanseniase s dar-se-a ap0s sua validagéo.
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APENDICE A

ROTEIRO DE ENTREVISTA E PERFIL SOCIO-ECONOMICO-DEMOGRAFICO

- Iniciais:

- |dade:

- Estado civil:

- Escolaridade:

- Ocupacéo/Profisséo:

- No momento encontra-se trabalhando?

- Renda Familiar:

- Religi

- Mora

ao:

com quantas pessoas

Depois que a doenga apareceu, 0 sr/sra notou que o seu corpo mudou? Se sim,
descreva para mim onde estdo localizadas no seu corpo estas mudancas.

Depois que iniciou o tratamento para hanseniase, o sr/sra sabe como cuidar do seu préprio
corpo, principalmente o cuidado com a face, maos e pés? Se sim, descreva como ¢ feito este
cuidado.

Agora durante o tratamento da hanseniase, algum profissional orientou ou ensinou o sr/sra em
como cuidar do seu proprio corpo?

SE A RESPOSTA DA PERGUTA 4 FOR “SIM”, PERGUNTE: Depois que o profissional
prestou orientagdes, ele pediu para o sr/sra repetir na frente dele o que ele ensinou?

O sr/sra utiliza ou usa alguma revista, cartilha, livrinho, folder, panfleto ou outro material
contendo informagGes de como cuidar do seu proprio corpo? Se a resposta for sim, pe¢a para
ele referenciar qual material utiliza e onde conseguiu.
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6- O sr/sra acha importante ter um material (cartilha ou livrinho ou folder ou revista ou panfleto)
gue ajude o passo-a-passo de como cuidar do seu corpo? Se sim, por qué???
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UNIVERSIDADE REGIONAL DO CARIRI-URCA
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE DA FAMILIA-RENASF

APENDICE B -DECLARACAO DE ANUENCIA
Prezada Maria Marcleide do Nasciemento Laet Rafael

Solicitamos autorizacdo institucional para realizacdo da pesquisa intitulada
“CARTILHA EDUCATIVA PARA PROMOQAO DO AUTOCUIDADO EM
HANSENIASE” que sera desenvolvida no Municipio de Juazeiro do Norte - CE, tendo como
instituicdo a Secretaria de Saude do referido Municipio. O estudo contara com a busca-ativa
de informacGes contidas nos prontuarios dos pacientes em tratamento para hanseniase, bem
como a realizacdo da entrevista com 0s mesmos. Realizaremos também reunides, objetivando
a construcdo do material educativo. A elaboracdo da cartilha educativa sera baseada nas
significacOes e participacdo dos pacientes e sera de grande valia para 0os demais pacientes que
estdo envolvidos com a problemaética em questéo.

Sera realizado uma visita as unidades de saude da zona urbana que obtiverem
pacientes em tratamento para hanseniase. Fardo parte do estudo aqueles com idade acima de
18 anos. Os mesmos serdo convidados a participarem da pesquisa e serdo convidados a
assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A coleta de dados da pesquisa sera
iniciada no 1° semestre de 2016, sendo conduzida pela pesquisadora responsavel (mestranda

em saude da familia).
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Os dados coletados serdo publicados de maneira a nédo identificar 0s
participantes. A pesquisa ja foi autorizada pelo Comité de Etica em Pesquisas da
Universidade Regional do Cariri-URCA, parecer 1.404.734.

Na certeza de contarmos com a colaboracdo e empenho desta secretaria,
agradecemos antecipadamente a atencdo, ficando a disposicdo para quaisquer esclarecimentos

que se fizerem necessarios.

Juazeiro do Norte-CE, de de 2016

Rosa Maria Grangeiro Martins

Mestranda em Saude da Familia-RENASF

TERMO DE ANUENCIA

Secretario de Satude autorizo a realizagao da pesquisa “CARTILHA EDUCATIVA PARA
PROMOCAO DO AUTOCUIDADO EM HANSENIASE” a ser realizada por Rosa Maria
Grangeiro Martins, a qual encontra-se autorizada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
URCA.

Autorizo as pesquisadoras a utilizarem o Centro de Dermatologia e Unidades
Bésicas de Saude como local de realizagdo das entrevistas e reuniGes com os pacientes em
tratamento para hanseniase.

Afirmo que ndo haverd qualquer implicacdo negativa ao municipio e nem aos

pacientes.

Crato, de de 2016
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Maria Marcleide do NascimentoLaet Rafael
Secretaria de Salde
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

Eu, Rosa Maria Grangeiro Martins, Enfermeira, Discente do Mestrado
Profissional em Salde da Familia-RENASF, tendo como nucleadora a Universidade Regional
do Cariri, estou realizando, nesse momento, um trabalho intitulado: “Cartilha educativa para
promogéo do autocuidado em hanseniase”, sua colaboracdo sera da maior importancia para
realizacdo do mesmo. Assim, vocé estd sendo convidado a participar deste estudo que tem
como objetivo: elaborar juntamente com os pacientes portadores de hanseniase uma cartilha
educativa que estimule a promocao do autocuidado.

Sua colaboracéo consistira em participar de um processo de elaboracdo de uma
cartilha educativa. Os beneficios esperados com o estudo sdo no sentido de contribuir com
disseminacdo de conhecimento a toda comunidade cientifica, aos profissionais de saude e
principalmente aos pacientes portadores de hanseniase, no desenvolvimento de suas
habilidades pessoais, no estimulo ao autocuidado e na prevencdo de incapacidades.

Caso aceite ser um sujeito da pesquisa, o Sr (a) participara de entrevistas e
reunides que serdo conduzidas pela pesquisadora. A participacdo dos pacientes nas reunides
sera de extrema importancia, pois é através dela que sera construida a cartilha educativa.

Sua identidade ndo sera exposta e suas respostas serdo confidenciais, € se 0 (a)
Sr. (a) permitir, as entrevistas serdo gravadas, porém seu nome ndo aparecera em nenhum
momento, sendo substituido por outro nome, garantindo o sigilo e a identidade do
participante.

Os riscos de participagdo neste estudo serdo minimizados, no momento em
que, as informacbes obtidas serdo confidenciais, seu nome sera mantido em sigilo na
divulgacdo do estudo e serdo evitados quaisquer constrangimentos, quer seja na entrevista ou
nas reunides.

Durante a realizacdo da pesquisa, vocé podera solicitar esclarecimentos sobre

duvidas que possam surgir, como também tera a liberdade de desistir de participar do estudo a
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qualquer momento, sem que isto traga qualquer prejuizo e, caso aconteca sua desisténcia o
sigilo também sera mantido.

A sua participacdo em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria. Caso o (a) Sr.(a)
aceite participar, ndo receberd nenhuma compensacdo financeira. Também ndo sofrerd
qualquer prejuizo se ndo aceitar ou se desistir apos ter iniciado a entrevista.

Os dados serdo apresentados no Programa de Mestrado Profissional em Sadde
da Familia-RENASF da Universidade Regional do Cariri — URCA, podendo ser utilizados
também em eventos cientificos. Reitero que serdo mantidos o anonimato e a confidencialidade
das informagoes.

Caso restem davidas, as pesquisadoras responsaveis poderdo ser contactadas:
Rosa  Maria  Grangeiro  Martins,  telefone:  (88)  9981-9146 /  email:
rosamarial3gm@gmail.com/; e Maria do Socorro Vieira Lopes, telefone: 9961-3598/ email:
socorrovieira@hotmail.com; ou no enderego da Universidade Regional do Cariri, situada na
Rua Cel. Antonio Luis, 1161, Pimenta, Crato/CE.

Se o0 Sr (a) estiver de acordo em participar voluntariamente da pesquisa devera
preencher e assinar o Termo de Consentimento Pos-esclarecido que se segue, e receberd uma

copia deste termo.

Juazeiro do Norte,CE de de

Assinatura do participante

Impressao dactiloscopica

Rosa Maria Grangeiro Martins
Pesquisadora
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias éticas e legais, eu

, portador(a) da cédula de

identidade , declaro que apds leitura minuciosa do TCLE e de

ter sido convenientemente esclarecido acerca da pesquisa, compreendo a finalidade e as
etapas o estudo, tive oportunidade de solicitar o esclarecimento de duvidas, e estou ciente dos
procedimentos aos quais serei submetido e, firmo o meu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO em participar voluntariamente da pesquisa intitulada “CARTILHA
EDUCATIVA PARA PROMOC}AO DO AUTOCUIDADO EM HANSENIASE”.

E, por estar de acordo, assino o presente termo.

Juazeiro do Norte,CE de de 2016.

Assinatura do participante

Impresséo datiloscopica

Rosa Maria Grangeiro Martins
Pesquisadora

Maria do Socorro Vieira Lopes
Pesquisadora Orientadora
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TERMO DE FIEL DEPOSITARIO

Eu, , responsavel direto pelos
prontuarios dos pacientes e da base de dados desta
instituicao , declaro que a aluna do Mestrado Profissional em

Saude da Familia — Rosa Maria Grangeiro Martins, telefone: (88) 9981-9146 / email:
rosamarial3gm@gmail.com/; e sua orientadora Dra Maria do Socorro Vieira Lopes, telefone:
9961-3598/ email: socorrovieira@hotmail.com; ou no endereco da Universidade Regional do
Cariri, situada na Rua Cel. Antbnio Luis, 1161, Pimenta, Crato/CE, est4 autorizada a realizar
nesta instituigdo o projeto de pesquisa: “Cartilha educativa para promogéo do autocuidado em
hanseniase”, sob a responsabilidade da mesma, cujo objetivo geral é: Elaborar uma cartilha

educativa para promocéo do autocuidado em hanseniase.

Ressalto que estou ciente de que serdo garantidos os direitos, dentre outros

assegurados pela resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, de:

1. Garantia da confidencialidade, do anonimato e da ndo utilizacdo das

informacdes em prejuizo dos outros.

2. Que ndo havera riscos para o sujeito de pesquisa.
3. Emprego dos dados somente para fins previstos nesta pesquisa.
4. Retorno dos beneficios obtidos através deste estudo para as pessoas € a

comunidade onde 0 mesmo foi realizado.
Informo-lhe ainda, que a pesquisa somente seré iniciada apds a aprovagdo do
Comité de Etica da URCA, para garantir a todos os envolvidos os referenciais basicos da

bioética, isto é, autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica.

Assinatura do Responsavel
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UNIVERSIDADE REGIONAL DO ¢~
CARIRI - URCA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: CARTILHA EDUCATIVA PARA PROMOGCAO DO AUTOCUIDADO EM HANSENIASE.
Pesquisador: ROSA MARIA GRANGEIRO MARTINS

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 51483715.4.0000.5055

Instituicdo Proponente: Universidade Regional do Cariri - URCA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.438.136

Apresentagao do Projeto:

Pesquisa sobre promogao do autocuidado em hanseniase. Estudo exploratério, descritivo e com abordagem
qualitativa. Tera como desenho de estudo a pesquisa-agéo. Sera desenvolvida na Regido do Cariri, Ceara
com pacientes com diagnostico de hanseniase e em tratamento, acompanhados na Estratégia SaGde da
Familia. Os instrumentos para coleta dos dados serdo a entrevista semiestruturada e os Circulos de Cuiltura,
0s quais subsidiardo na construgado de forma participativa da cartitha educativa.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

- Elaborar uma cartilha educativa para a promocao do autocuidado em hanseniase.

Objetivo Secundario:

- Caracterizar o perfil soéciodemografico dos pacientes com hanseniase;- Identificar juntamente com o
paciente o conhecimento prévio sobre autocuidado na prevencdo de incapacidades, bem como suas
davidas, dificuldades e necessidades;- Identificar o contetido e ilustragdes para a formulagéo da cartilha, por
meio das expressdes manifestadas pelos pacientes nos Circulos de Cultura;- Descrever o processo de
elaboragao de cartilha educativa para o autocuidado de pacientes em tratamento para hanseniase.

Enderego: Rua Cel. Antdnio Luiz, n® 1161

Bairro: Pimenta CEP: 63.105-000
UF: CE Municipio: CRATO
Telefone: (88)3102-1212 Fax: (88)3102-1291 E-mail: cep@urca.br

Pagina 01 de 03
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UNIVERSIDADE REGIONAL DO . Plataforma
CARIRI - URCA

Continuacdo do Parecer: 1.438.136

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos sdo minimos.

Us beneficios serdo promovidos como dever moral do profissional de fazer o bem. Bem como, no
favorecimento do autocuidado, prevenindo incapacidades por meio de um material educativo.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Etica e relevante

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:
Apresentados e adequados.

Recomendagdes:
Sem recomendagies.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS 672641| 02/03/2016 Aceito
do Projeto E1.pdf 19:10:40
Orgamento orcamento.doc 24/11/2015 |ROSA MARIA Aceito

23:16:01 |GRANGEIRO
MARTINS
TCLE/Termosde |TCLE.doc 24/11/2015 {ROSA MARIA Aceito
Assentimento / 23:03:28 [GRANGEIRO
Justificativa de MARTINS
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA.doc 24/11/2015 |ROSA MARIA Aceito
23:02:34 |GRANGEIRO
MARTINS
Projeto Detalthado / | projeto.doc 24/11/2015 }ROSA MARIA Aceito
Brochura 22:57:22 |GRANGEIRO
Investigador MARTINS
Folha de Rosto ROSA.pdf 20/11/2015 {|ROSA MARIA Aceito
18:02:43 |GRANGEIRO
MARTINS
Situagao do Parecer:
Aprovado

Enderego: Rua Cel. Antdnio Luiz, n® 1161

Bairro: Pimenta CEP: 63.105-000

UfF: CE Municipio: CRATO

Telefone: (88)3102-1212 Fax: (88)3102-1291 E-mail: cep@urca.br
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Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

Continuagao do Parecer: 1.438.136

CRATO, 04 de Marco de 2016 /—j

Assinado por:
Antonio Germane Alves Pinto
(Coordenador)
Enderego: Rua Cel. Anténio Luiz, n° 1161
Bairro: Pimenta CEP: 63.105-000
UF: CE Municipio: CRATO
Telefone: (88)3102-1212 Fax: (88)3102-1291 E-mail: cep@urca.br

Pégina 03 de 03

115



