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Muiltiplas dimensoes da gestao do cuidado a hanseniase e os desafios para a eliminagao

INTRODUCAO

A hanseniase continua acometendo as classes sociais
menos favorecidas em dreas historicamente endémicas.
Esta provoca percentuais elevados de incapacidades fisi-
cas, que comprometem a capacidade de trabalho e a vida
das pessoas afetadas, perpetuando o estigma associado
a doenga2,

Para além dos aproximadamente 200.000 casos notifica-
dos por ano no mundo, sem sinal claro de ripida diminuicio,
ha também casos nio detectados nem tratados, os quais ame-
acam ainda mais o controle da doenga, uma vez que atuam
como reservatorio escondido da infecgdo. A Organizagio
Mundial da Sadde (OMS) reconhece que restam outros
desafios, tais como: o impacto limitado das agées para con-
trolar e prevenir a transmissdo da hanseniase, a continuidade
do estigma relacionado a doenga e a evidéncia do atraso na
detecgdo de casos novos, pela presenca de incapacidade fisica
no diagnéstico®.

Estima-se que em 2020 a carga global de grau-2 de inca-
pacidade (GI2) atingird um milhio de pessoas. O sofrimento
ultrapassa a dor e o mal-estar estritamente vinculados ao
prejuizo fisico, com grande impacto social e psicoldgico,
reforgando a necessidade de implementagio de estratégias
mais efetivas de controle da doenga®®). Ao considerar a
hanseniase como uma doenga cronica, as politicas de saide
devem se concentrar em manter o controle em vez de visar
2 eliminagdo®.

O Brasil ¢ o segundo pais do mundo com maior nimero
de casos novos de hanseniase. Em 2018, foram notifica-
dos 28.660 casos novos, correspondendo a 1.785 casos
a mais do que no ano anterior®. Quanto as taxas de pre-
valéncia e de deteccdo geral, em 2017, o Brasil apresentou
1,35 casos por 10 mil habitantes e 12,94 para cada 100 mil
habitantes, respectivamente.

A hansenfase estd no rol das doengas globais tidas
como negligenciadas, pois ndo s6 prevalece em condi¢des
de pobreza, mas também contribui para a manutengio do
quadro de desigualdade, jd que representa forte entrave ao
desenvolvimento dos paises!2).

Diante disso, optou-se pelo Materialismo Histérico
Dialético (MHD) como referencial teérico-filoséfico deste
estudo. Entretanto, para dialogar com as politicas publicas
que refletem como a pessoa com hanseniase se insere no
sistema de satde no Brasil, foi adotada como referencial
metodoldgico a Gestdo do Cuidado (GC), definida como o
provimento ou a disponibilizagio das tecnologias de satde
de acordo com as necessidades singulares em diferentes
momentos da vida de cada pessoa®.

A GC se realiza em seis dimensées: individual, familiar,
profissional, organizacional, sistémica e societdria. Cada uma
delas apresenta uma especificidade, que pode ser conhecida
para fins de reflexdo, pesquisa e intervengio®.

Assim, este estudo tem como objetivo analisar a assis-
téncia prestada as pessoas afetadas pela hansenfase por meio
das maltiplas dimensdes da Gestdo do Cuidado.

METODO

TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de caso unico, de cunho explo-
ratério e abordagem com métodos mistos, desenvolvido em
duas etapas concomitantemente.

CENARIO

Elegeu-se como cendrio do estudo o municipio sede
de uma Regional de Saide de um estado da Regido Sul
do Brasil. Esse municipio é responsavel por 30% dos casos
novos de hanseniase notificados nessa Regional e dispde de
um servigo de referéncia para o acompanhamento dos casos.

CRITERIOS DE SELECAO

Na etapa qualitativa, foi utilizada amostragem intencio-
nal para a selegdo dos participantes da pesquisa, que foram
organizados em trés grupos: profissionais de satude, pessoas
com hanseniase e familiares.

Foram convidados a participar os seis profissionais de
saide que compdem a equipe de atendimento a pessoa afe-
tada pela hanseniase no servico de referéncia, sendo uma
médica dermatologista; uma fisioterapeuta (que também
atua como coordenadora do programa municipal de controle
da hansenifase); uma psic6loga; uma assistente social; uma
enfermeira e uma auxiliar de Enfermagem.

Por indicag¢do da coordenadora do programa municipal,
participaram da pesquisa a coordenadora do programa regio-
nal de controle da hanseniase e a coordenadora da Vigilancia
Epidemioldgica da Regional de Satde. Os usudrios e seus
familiares foram indicados pela coordenadora do programa
municipal, que concretizou o contato e o agendamento do
horério da entrevista.

No grupo de participantes referente as pessoas com han-
seniase, os critérios de inclusdo foram: um individuo que
iniciara recentemente o tratamento, um que se encontrava
na metade do tempo previsto para cada esquema terapéu-
tico e um que jd havia concluido o tratamento. No grupo
dos participantes correspondente aos familiares, o critério
de inclusio foi selecionar e convidar um familiar de cada
pessoa afetada pela hanseniase. Na etapa quantitativa, foram
incluidos os casos de hanseniase notificados no cendrio do

estudo entre os anos de 2007 e 2016.

COLETA DE DADOS

As entrevistas foram realizadas no periodo de margo a
junho de 2017, norteadas por um roteiro semiestruturado
elaborado especificamente para cada grupo de participantes.
Para a etapa qualitativa, seguiram-se as recomendagdes dos
Critérios Consolidados para Relatos de Pesquisa Qualitativa
(COREQ).

Os dados quantitativos relacionados aos casos notifica-
dos foram disponibilizados pela coordenadora municipal do
programa, assim como os dados das fichas de notificagio dos
participantes da pesquisa.
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ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

A gravacio das entrevistas foi transcrita e o material
resultante foi analisado utilizando-se um software de ana-
lise qualitativa, o webQDA®, e a anilise de contetudo®.
Foram elaboradas categorias empiricas a partir das mul-
tiplas dimensdes da Gestdo do Cuidado: societdria, sisté-
mica, organizacional, profissional, familiar e individual®.
As categorias de andlise compuseram 45 Cédigos Arvore,
ramificados em 15 Cédigos e 30 Sub-Cédigos. Para orga-
nizagdo e andlise dos dados quantitativos foi utilizada esta-
tistica descritiva. Os dados foram tabulados em planilhas
do Excel®, versio 2016.

ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Centro-Oeste sob o
Parecer n° 1.864.051/2016 e seguiu as recomendagdes éticas

da Resolugio n° 466/2012, do Conselho Nacional de Satde.

RESULTADOS

Participaram da pesquisa os seis profissionais de saide
que atuavam no servigo de referéncia, as duas coordenado-
ras do Programa de Controle da Hansenfase na Regional
de Satde, sete pessoas acometidas pela hanseniase (um no
inicio, dois no meio e trés que ja tinham recebido alta por
cura) e quatro familiares.

Os resultados foram descritos de forma a apresentar as
multiplas dimensdes da Gestdo do Cuidado 4 Hanseniase
e propiciar a compreensio das categorias empiricas de
andlise elaboradas para este estudo a partir do referencial
metodoldgico adotado.

Na Dimensio Societiria, evidenciou-se que o estigma
relacionado 4 historicidade da hanseniase ainda estd pre-
sente. Segundo as participantes, o preconceito vivenciado
é, muitas vezes, proveniente das proprias pessoas afetadas
pela hanseniase.

(...) tem aquele estigma, lepra, que nio se usa mais, mas que in-
Jfelizmente pessoas leigas, pessoas ndo esclarecidas, ainda tacham
esse nome. E isso afasta a pessoa (P5).

(..) E do proprio paciente, com certeza, porque paciente tem
muito preconceito dele mesmo, pelo fato da questdo histérica da

hanseniase (P6).

Entre 2007 e 2016, em relagio as caracteristicas socio-
econdmicas dos casos novos notificados no cenirio de
estudo, houve predominio de baixa escolaridade, residén-
cia em zona urbana, baixa renda, emprego informal, com
destaque para trabalhadores agropecudrios, ou desemprego,
e auséncia de direitos previdencidrios. Foi possivel verificar
que as condig¢bes socioecondmicas precdrias interferem na
autoestima e no entendimento das pessoas para a busca dos
servicos de saide em tempo oportuno para o diagndstico
da hanseniase.

(...) se vocé é uma pessoa que tem autoestima, vocé se cuida, vocé
se alimenta bem, tem situacdo de moradia boa, mesmo que vocé
Jfor infectado por essa bactéria, ele vai aparecer, mas vocé tem
uma vaidade e vai atrds para ver o que é que vocé tem, vocé vai

até descobrir, vocé vai persistiv. E as pessoas mais simplesinbas,
que tem condigbes bem precdrias, vocé acha que vai atrds de al-
guma coisa que ndo estd incomodando? (P2).

Na Dimensio Sistémica verificou-se que, apesar da baixa
endemicidade da hanseniase, o cendrio do estudo encontra-
-se em uma das Regionais de Satide do estado com maior
nimero de casos novos. Em 2016, 21,43% apresentaram
GI2 no diagnéstico, indicando parimetro alto (acima de
10%) para a efetividade das atividades de detecgdo precoce
de casos. Estes indicadores revelaram a preocupagio verba-
lizada pelas participantes com o abandono do programa de
controle da hanseniase.

(...) percebemos que o incentivo desde cima que jd nio vem para
manter o servigo, porque nio precisa. Eles falam que menos de
um caso por 10 mil habitantes estd eliminado como problema de
saiide priblica e nds estamos eliminados, porque nds néo estamos
Jfazendo o niimero que precisa. (...) estd certo que nds tivemos
uma redugdo significativa do niimero de casos, mas eles ainda
estio precisando de atendimento (P2).

Verificou-se que, no cendrio do estudo, a propor¢io de
cura =2 90%, acompanhada da propor¢io < 10% de casos
de hanseniase em abandono de tratamento, indicam boa
qualidade da atengdo e do acompanhamento dos casos até
a conclusdo do tratamento. A vigilancia dos contatos intra-
domiciliares foi destacada como principal estratégia de ag¢do
do programa regional de controle da hanseniase. Entre
2007 ¢ 2016, atingiu-se o parametro desejivel (= 90%) dos

contatos examinados.

(...) Nao adianta vocé tratar o paciente e ilhar ele. Ele recebe
alta, é uma doenga contagiosa, ele estd curado, acabou o remédio,
acabou a protecdo. Vai se contaminar de novo, se os comunicantes
ndo forem examinados (P5).

(-..) E um dos maiores indicadores hoje cobrados no VigiaSUS
com relagdo aos comunicantes, avaliacdo dos contatos, nés vamos
muito atrds disso (P6).

A Atengio Bisica foi apontada pelos profissionais de
saude entrevistados como estratégia potencializadora para
o programa de controle da hanseniase. Contudo, eviden-
ciaram-se como processos que fragilizam a manutengio do
modelo descentralizado de atengio 4 hanseniase: a frequente
rotatividade e o pouco envolvimento dos profissionais de
saude; a baixa endemicidade da doenga, que contribui para
o longo intervalo de tempo entre a detecgio de casos novos;
a énfase no atendimento de situa¢ées epidemiolégicas emer-
genciais e a sobrecarga de a¢des para o atendimento das
demandas programadas nas unidades basicas de saude.

(...) Como que o posto vai conseguir lidar com uma situagio des-
sa se aparece um caso a cada cinco anos? E muito raro. (...) Eles
vdo perdendo a pritica, porque uma vez atende, nunca mais

vé (P2).

(...) Quanto mais centralizado o servigo, mais possibilidade de o
paciente sentir dificuldade do acesso e de vir chegar mais defor-
mado porque demora mais e no posto de saiide nio (P5).

Na Dimensio Organizacional, identificou-se, ao longo
do periodo de 2007 a 2016, predominio dos casos novos
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multibacilares, formas clinicas mais avan¢adas da doenga
(dimorfa e virchowiana) e presenca de GI2 no diagnéstico.
Tais indicadores colaboram para a inferéncia de lacunas na
detecgdo precoce de hanseniase no cendrio do estudo. Além
disso, evidenciou-se a demora entre a primeira procura pelo
servico de saude até a confirmagio do diagnéstico.

(...) ndo dd para entender, porque tem casos que vém tio avan-
cados para nds, que poderia ter feito no comego, vocé comeca a
ver o histdrico do paciente, ele jd foi vdrias vezes buscar um
atendimento (P3).

(...) eu acho que eu consultei mais de dez médicos. E eu nio ti-
nha resposta. Até fiz o tratamento para alergia, que o médico do
posto ld perto de casa, falou que dava conta. (...) até eu chegar no
(servigo de referéncia) foram quatro anos mesmo (15).

A dificuldade de acesso, a falta de recursos fisicos e a
rotatividade frequente dos médicos foram apontados como
processos que contribuem para o diagnéstico tardio.

(-..) um dos grandes problemas (...) é a questio da rotatividade
de profissionais médicos no servigo. NGs treinamos o ano passado
uma galem, agora ja’ entrou outra turma, nos nao temos perna
para treinar todo mundo e isso acaba sendo negligenciado as
vezes pelo servigo. (...) E realmente a falta de sensibilidade de
se pensar em hanseniase, esse diagndstico acaba nio sendo muito
premce por 150, ])orgue € uma a[ergia, é guﬂlquer coisa, pasm
uma pomada, ¢ acaba nio se pensando em hanseniase e ndo en-
caminbando o paciente para o nosso servigo (P6).

Cabe destacar o despreparo dos profissionais de satide no
diagndéstico da hanseniase nos diferentes niveis de atengdo a
saide. Foram mencionadas situa¢ées de erro de diagnéstico
que levaram ao tratamento equivocado e ao agravamento da
doeng¢a. Ao mesmo tempo, verificou-se que as pessoas, por
ndo conhecerem ou nio perceberem os sinais e sintomas da
hanseniase, demoraram a buscar a unidade de satude.

(..) A hanseniase ¢ uma doenga crénica, que nio € muito privile-
giada mesmo pelo paciente porque ela ndo doi, ndo incomoda. O
paciente vai muitas vezes por outros problemas. (...) o diagnds-
tico precoce ainda é muito dificil. (...) Por que eles vém com in-
capacidade? Por que nao foi feito um diagndstico precoce? Porque
muitas vezes o paciente foi ao posto de saiide, tinha a mancha,
tinha alguma alterago e ndo foi valorizado (P5).

Foi evidenciado que o diagnéstico precoce é a principal
forma de prevenir a instalagdo de incapacidades provocadas
pela hanseniase.

(...) A rapidez da intervengdo e de percepeio é um servigo da
prevengdo. Por exemplo, como eu falei, ele ligou, nds fizemos,
acompanhamos, ele fez os exames, imediatamente nos jd falamos
com a médica, ela jd atendeu e ao mesmo tempo nds confeccio-
namos um aparelho dorsiflexor, que é um aparelho que faz com
que ele fapa 0 movimento correto, porgue ele ja’ estava mancando,
Jd estava dando problema na coluna, no quadril, porque tem
que virar fodo o quadril para poder mudar o passo. Todas essas
intervengbes fazem parte da prevengio (P2).

As participantes afirmaram perceber impacto positivo
das a¢bes de educagio em satde, individuais e coletivas, prin-
cipalmente na procura pelos servicos de saide, exame dos

contatos e na adesdo ao tratamento, sendo também impor-
tantes para desconstruir o estigma.

O trabalho em equipe realizado no servigo de referéncia
foi apontando como um dos pontos fortes para a efetividade
do programa de controle da hanseniase no cendrio do estudo.
Todos os usudrios e familiares entrevistados manifestaram-se
satisfeitos com a atengio recebida pela equipe.

Na Dimensido Profissional, segundo as participantes,
poucos profissionais da Aten¢do Bésica encontram-se
capacitados para realizar o diagndstico correto e precoce da
doenga. Como barreiras para a capacitagio dos profissionais
de saude, foram mencionadas a frequente rotatividade dos
profissionais e a baixa endemicidade da doenga no cendrio
do estudo.

(...) Porque a faculdade nio ensina muito. Porque nio é uma
doenga que estd em destaque. Quando se trata de HIV, por exem-

plo, € a moda (P1).

(...) Cobrando do sistema de satide que esses médicos possam con-
tinuar num treinamento continuo (...) vocé precisa relembra-los
da doenga e da sua obrigacio de tratar, de diagnosticar e tratar

hanseniase (P5).

Apesar dos treinamentos e apoio ofertados pela equipe
do servico de referéncia, foram apontados pouca participagio,
desinteresse e preconceito por parte das equipes de Atengio
Bisica em relagio a hanseniase, fato que leva ao encaminha-
mento, muitas vezes desnecessario, ao servigo de referéncia.

(-..) eu acho que profissionais de satide tém bastante [preconcei-
to]. (..) E mais — eu acho — essa populagio do que a familia, do
que as pessoas (P1).

( ) E rotina, porque é uma doenga anti ga que sempre teve, mas
ue o preconceito € assim “isso € tratado no [servico de referén-
7

cia]. Nao € nosso” (P2).

(..) Existe [preconceito], principalmente, em nivel de profis-
sionais de satide, eu acho que nds nio estamos tendo uma sensibi-
lizagdo dos profissionais, o gue gera um preconceito maior (Pe).

Como fragilidades no processo de trabalho da equipe
do servi¢o de referéncia, destacaram-se: a estrutura fisica
inadequada, que nio favorece a privacidade; falta de profis-
sional para servigos de recep¢io e administrativo; a redugio
de recursos materiais e financeiros; frequente rotatividade
dos profissionais, que dificulta a capacitagio; o programa de
hanseniase nio é uma das prioridades da gestio municipal
e falta de tempo.

Como potencialidades, foram citados o trabalho em
equipe, o envolvimento e comprometimento de todos os
membros da equipe no cuidado, a construgdo do vinculo e
conflanga com os usudrios, uma sede prépria para o servigo
de referéncia, a facilidade de acesso as especialidades e cola-
boragdo das equipes da Atengio Biésica.

Na Dimensio Familiar, ficaram evidenciados o apoio
e a participagio dos familiares na pritica dos cuidados
no domicilio.

(...) a gente foi conversando, sempre eu apoiando, minha mde,
minhas irmdas, e ela foi tranquilizando, tratou sé de evoluir a
cura dela (F4).
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Por fim, na Dimensio Individual, identificou-se que as
pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares tinham
pouco ou nenhum conhecimento sobre hanseniase.

(-..) Eu ndo sabia muito sobre a doenga. (...) diziam que é muito
perigoso (16).

Entre os processos que potencializam a adesdo dos indi-
viduos, foram citados o atendimento por todos os membros
da equipe do servico de referéncia, a criagio de vinculo e
confianga, a busca ativa dos faltosos, o desejo pela cura, o
apoio familiar e as orientagées fornecidas por cada um dos
profissionais de satude, especialmente a enfermeira.

Como processos que fragilizam a adesdo ao tratamento,
foram citados: interesse pela manutengio do beneficio assis-
tencial, presenga de transtornos mentais e/ou dependéncia
quimica de dlcool e outras drogas, condi¢io socioecond-
mica precdria, resisténcia ao tratamento, efeitos adversos dos
medicamentos, ndo aceita¢io da cronicidade da doenga e a
falta de acompanhamento pelo servigo de saude.

DISCUSSAO

Os achados, condizentes com a literatura, sugerem a
associa¢do da hanseniase com as desigualdades sociais, em
fun¢io de sua concentragio em classes economicamente
menos favorecidas. O estigma e os medos associados a
doenga favorecem o atraso para inicio do tratamento e
decréscimos na produtividade econémica individual, per-
petuando a pobreza®®1¥,

Trata-se de uma doenga considerada negligenciada e
milenar que ilustra a estreita relagio entre as condigdes de
vida e o processo satide-doenca. Logo, menor desigualdade
social, melhor desenvolvimento humano, maior cobertura
de satide e programas de transferéncia de renda podem ser
considerados como processos protetores121417),

Os programas sociais sio capazes de produzir beneficios
a pessoas em situagdo de vulnerabilidade, estimulando o uso
dos servigos de satude e educagio, melhorando a frequéncia
escolar e os indicadores de saide, e buscando a emancipa-
¢do de familias em extrema pobreza. Dessa forma, paises
com alta endemicidade da hanseniase e baixo desenvol-
vimento humano devem priorizar os investimentos em
pesquisa sobre a sua determinagio social, incorporando a
erradica¢io da pobreza como um componente importante
nas politicas de satude!121415.17-18)

Os resultados deste estudo estdo de acordo com a lite-
ratura, que aponta para a longa construgdo do estigma rela-
cionado a hanseniase como um fenémeno profunda e histo-
ricamente enraizado nas sociedades. Foi possivel evidenciar
que ainda hé atitudes preconceituosas e discriminatérias,
inclusive por profissionais de saude.

Estudos demonstram que o preconceito, muitas vezes,
¢ criado pelas proprias pessoas afetadas pela hanseniase em
relagdo a sua imagem corporal, e expresso pelo medo da
reagido dos outros, revolta, vergonha de si e nio aceitagio da
doenca. Enquanto sujeitos sociais, esses individuos repro-
duzem e alimentam o estigma da doenga, o que, por conse-
guinte, dificulta ainda mais o processo de enfrentamento e
aceitagio social € deles mesmos1%29),

As concepgdes sobre hansenfase, em geral, estdo asso-
ciadas ao conhecimento prévio vinculado as experiéncias
passadas, preconceitos culturais e informagoes obtidas pelos
meios de comunicagio. Narrativas biblicas que a associam
4 impureza e 4 necessidade de exclusio e isolamento, bem
como o uso do termo lepra, colaboram para a construgio e
consolidagio do imaginario social da doenga®192329,

Os modos e condigdes de enfrentamento da hanseniase
nas diferentes classes sociais sio também diferentes pelo
acesso aos servicos de satude, ao trabalho, 4 informagio,
as condi¢bes de moradia adequada, a rede social de apoio,
entre outros aspectos!?.

Uma contradi¢io apontada foi a preocupagio com o
desinteresse dos gestores para investimento na aten¢io
hanseniase nos estados que ndo apresentam parimetros hipe-
rendémicos, enquanto a detecgdo de casos novos no cendrio
do estudo tem revelado formas mais graves da doenga e/ou
incapacidade fisica no diagnéstico.

A recomendagio da OMS ¢ a descentralizagio do pro-
grama de hanseniase para a Atengio Basica dos municipios.
Essa proposta ainda é considerada um dos maiores desa-
fios 4 efetivagio do controle da doenga, pois mesmo com a
defini¢do de que a atengio e o controle da hanseniase sdo
atribuicbes da Atencdo Bisica, ainda existe predominincia
do atendimento centralizado na atencio especializada, con-
tribuindo para a manutengio da prevaléncia oculta®.

A hanseniase, do ponto de vista de sua cronicidade e da
necessidade de atengio continua, mediante uma vigiléncia de
casos bem-estruturada, requer um planejamento dos servigos
de saude para seu controle enquanto endemia, de forma a
proporcionar uma ampla cobertura. Na maioria dos paises
onde a hansenfase ¢ endémica, esta ja vem sendo integrada
a Atencio Bisica, excluindo-se os centros para tratamentos
exclusivos da doenca, e estabelecendo-se um sistema de refe-
réncia e contrarreferéncia dentro dos servigos®.

Contudo, corroborando estudos realizados em
Santarém-PA%% ¢ em Jodo Pessoa-PB%, o predominio das
formas clinicas multibacilares (dimorfa e virchowiana) e uma
parcela significativa de pessoas com GI2 indicam diagnés-
tico tardio da doenga, permitindo inferir que a rede bdsica
de saide ainda apresenta dificuldade na detecgio precoce.

Tal fato parece estar associado a capacitagio insuficiente
dos profissionais de saude para o diagnéstico primordial-
mente clinico da hanseniase, contribuindo para o agrava-
mento da doenga, surgimento de incapacidades e a conse-
quente permanéncia da transmisso do agente etiologico®1?.

A implementagio e a execugdo bem-sucedidas do pro-
grama de controle da hanseniase dependem tanto do empe-
nho e capacitagio técnica das equipes de saide envolvidas
quanto da qualidade de acesso ao servigo de saude da rede
bésica por parte dos usudrios®.

Foi apontado o desinteresse e relutincia por parte dos
profissionais da Ateng¢do Bésica em prestar cuidados as pes-
soas afetadas pela hanseniase, fato que leva ao encaminha-
mento desnecessdrio ao servigo de referéncia. Este achado
corrobora um estudo realizado na Africa, ressaltando que
tal atitude reforca o estigma associado a doenga, além de
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contradizer o incentivo da OMS para inclusio da hanseniase
nos servigos de aten¢io primdria a saude®.

Tais dificuldades ameagam a manuten¢io do modelo
descentralizado de atengdo 4 hanseniase e prejudicam o con-
trole da doenga. No cenirio do estudo, identificou-se que, na
maioria das vezes, as pessoas afetadas pela doenga enfrentaram
diversas barreiras para receber o diagnéstico precocemente,
contradizendo as diretrizes do Ministério da Satude@.

Tal achado corrobora outros estudos que consideram
longo o percurso da pessoa afetada pela hanseniase desde
a percep¢do dos primeiros sintomas até o inicio do trata-
mento. Muitas vezes, a pessoa transita por mais de um ser-
vico até que se levante a hipdtese diagnéstica da doenga.
Essa peregrinacdo dos usudrios em busca do diagnéstico e
tratamento adequados estd relacionada ao desconhecimento
do profissional e da populagio frente 4 doenga, & demora do
diagndéstico, aos resultados de exames negativos e ao diag-
néstico incorreto®.

O surgimento de incapacidades em pessoas diagnostica-
das com hanseniase indica a presenga de lacunas no controle
da doenga. Entre elas, encontram-se a detecgdo precoce, o
impacto de agdes como o esclarecimento da comunidade
sobre a doenca e a capacidade do sistema de saude de reco-
nhecer as manifesta¢des clinicas precocemente e até certo
ponto o alcance dos servigos, assim como os aspectos sociais
das pessoas afetadas pela hanseniase®').

O conhecimento sobre a hanseniase e a compreensio das
orienta¢des, medidas preventivas e terapéuticas influenciam
a capacidade de autonomia do sujeito para o cuidado, o que é
fundamental para o alcance de ages preventivas™. Atengdo
deve ser dada ao baixo nivel de escolaridade, pois estd dire-
tamente relacionado com a falta de esclarecimento sobre a
doenga e, consequentemente, com a demora na procura pelo
servigo de satide, além de ser considerado uma barreira para
a educagio em saude"%1),

A vigilancia dos contatos, uma das agdes-chave para o
controle da hanseniase, foi relatada em estudo® realizado
no estado do Ceard, que encontrou, dentre os motivos que
facilitaram a realizagdo do exame, o envolvimento familiar
e a orientacdo dispensada aos casos de hanseniase sobre a
importincia de se realizar o exame dermatoneurolégico. Por
outro lado, a falta de orientagdo foi reforcada como principal
dificuldade na realizagio do exame. Esses dados reiteram
a necessidade de realizacdo de a¢des mais fundamentadas
de educagio em saide, principalmente na Atengio Basica.

A educagio em saude da populagio e a educagio perma-
nente dos profissionais em todos os niveis de atencdo 4 saude
favorecem a detecgio precoce da hanseniase, podendo causar
um impacto na diminui¢io do tempo de espera e percurso
para o diagndstico.

O cuidado voltado para aspectos educacionais, com-
portamentais, psiquicos e sociais das pessoas afetadas pela
hanseniase, bem como de seus familiares e da sociedade de
modo geral, se torna indispensavel para a efetivagio de um
tratamento bem-sucedido e, em seguida, para a reintegracio
do individuo 2 sociedade®.

O apoio familiar associado ao adequado acompanha-
mento pela equipe de saide oferece suporte significativo

para a pessoa afetada pela hanseniase e, em geral, sio apon-
tados como fundamentais para o enfrentamento da doenga.
Nesse sentido, o acolhimento é uma estratégia indispensi-
vel para fortalecer o vinculo com o usudrio e os familiares,
além de ser visto como uma medida relevante para o bom
desempenho da atengio e acompanhamento dos casos até
a Cura(l‘)*ZO,Z‘)).

A baixa adesio ainda é um importante obstéculo ao con-
trole da hanseniase, pois aqueles que abandonam o tratamento
permanecem como potenciais fontes de infecgdo, levando a
complicagdes irreversiveis e resisténcia a multiplos firmacos®.

A condigdo socioecondmica preciria foi apontada pelos
participantes deste estudo como um dos processos que fra-
gilizam a adesdo ao tratamento da hanseniase. Tal fato cor-
robora outros estudos, que revelam maior prevaléncia de
varidveis como género, escolaridade, renda e moradia como
causa da ndo adesdo e/ou abandono, sendo mais significa-
tivas do que o nivel de conhecimento sobre a doenga®-?,
refor¢ando a necessidade de que a abordagem das politicas
de saide contemple a determinagio social para melhorar o
controle e atingir a eliminagio da doenga.

Nesse sentido, ¢ importante considerar que o caminho
para minimizar tal problemdtica depende tanto dos recursos
internos da pessoa afetada pela hanseniase quanto do suporte
familiar e social, incluindo a atitude dos profissionais e o
acesso ao servio de satide2229),

Os limites deste estudo esto relacionados ao estigma
que faz as pessoas com hanseniase e seus familiares nio se
abrirem para responder as questées na entrevista. Além disso,
o estudo limitou-se também pelo fato de compreender a
gestdo do cuidado apenas no cendrio do servico de referén-
cia. Sugere-se realiza¢io de estudos no cendrio da Atengdo
Bisica, junto as equipes da Estratégia de Satde da Familia.

Dessa forma, espera-se contribuir para a produgio de
conhecimentos para uma drea prioritdria, no sentido de tra-
balhar com as multiplas dimensdes nas quais ocorre a Gestdo
do Cuidado como novas ferramentas e tecnologias para o
fortalecimento dos servios de saide quanto ao controle da
hanseniase, bem como possibilitar um aprofundamento e
compreensio da determinagio social deste agravo.

CONCLUSAO

Foi possivel evidenciar as contradi¢des da gestio do
cuidado a4 hanseniase nas seis dimensdes, por meio de
didlogos entre 0 MHD e a GC, e entender que, para o
alcance das metas da OMS, sua determinagio social precisa
ser colocada em pauta, pois a redugio da carga da doencga
extrapola o fato de simplesmente haver um tratamento
medicamentoso disponivel.

Ao considerar a hanseniase um agravo histérico e social-
mente negligenciado e que a auséncia de diagnéstico nio
significa auséncia da doenga, reforca-se a importincia deste
estudo, por sua abordagem pouco usual e as relevantes con-
tradi¢bes apontadas que abrem espagos para andlise de estra-
tégias de superagio. O estudo das multiplas dimensdes da
gestdo do cuidado 4 hanseniase ¢ fundamental para o ensino
e para a pritica de enfermagem, bem como para a compre-
ensdo dos processos que contribuem para manter a endemia.
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RESUMO

Objetivo: Analisar a assisténcia as pessoas afetadas pela hanseniase por meio das multiplas dimensdes da Gestio do Cuidado. Método:
Estudo de caso tnico, exploratério, com abordagem por métodos mistos, conduzido em um servigo de referéncia de um municipio da
Regido Sul do Brasil. Utilizou-se anilise de contetdo e o software webQDA para o tratamento dos dados. Resultados: Participaram
profissionais de saude, pessoas com hanseniase e familiares. Constatou-se que a incidéncia da hanseniase indica sua disseminagio no
cendrio do estudo, apesar da baixa endemicidade. As lacunas na efetividade da detecgio precoce foram evidenciadas pelo predominio
dos casos multibacilares e pela presenca de grau dois de incapacidade no diagnéstico. Evidenciaram-se as contradi¢des nas multiplas
dimensdes da Gestdo do Cuidado, permitindo compreender que os desafios para o enfrentamento da hanseniase nio se encontram
apenas no ambito bioldgico, mas na sua determinagio social. Conclusdo: Os desafios apresentados apontam as fragilidades da rede
de atengo 4 saide para alcangar a redugio da carga da doenga e a necessidade de politicas publicas efetivas para o enfrentamento de
doengas determinadas pelas desigualdades sociais, como a hanseniase.

DESCRITORES

Hanseniase; Enfermagem em Saude Publica; Gestio em Saide; Cuidados de Enfermagem; Iniquidade Social; Doengas Negligenciadas.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la atencién a las personas afectadas por la lepra a través de las multiples dimensiones de la gestién del cuidado.
Meétodo: Estudio de caso unico, exploratorio, con enfoque de método mixto, realizado en un servicio de remisién de un municipio del
sur de Brasil. Para el tratamiento de los datos se utilizaron el andlisis de contenido y el software webQDA. Resultados: Participaron
profesionales de la salud, personas con lepra y familiares. Se comprobé que la incidencia de la lepra indica su propagacién en el
escenario de estudio, a pesar de su baja endemicidad. Las lagunas en la eficacia de la deteccién temprana se pusieron de manifiesto
por el predominio de los casos multibacilares y la presencia de discapacidades grado II en el diagnéstico. Se pusieron de relieve las
contradicciones en las multiples dimensiones de la gestién del cuidado, lo que permitié comprender que los desafios para hacer frente a
la lepra no se encuentran sélo en la esfera biolégica, sino en su determinacién social. Conclusién: Los desafios presentados sefialan las
deficiencias de la red de atencién de la salud para lograr la reduccién de su carga y la necesidad de politicas publicas eficaces para hacer
frente a las enfermedades determinadas por las desigualdades sociales, como la lepra.

DESCRIPTORES
Lepra; Enfermeria en Salud Publica; Gestién en Salud; Atencién de Enfermeria; Inequidad Social; Enfermedades Desatendidas.
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