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RESUMO

SANTOS, Glicya Monaly Claudino dos. Fatores que dificultam o diagndstico precoce da
hanseniase em uma area endémica no nordeste do Brasil.

Sergipe: UFS, 2023. 83 p. (Dissertacdo — Mestrado em Ciéncias da Saude)

Introducéo: A hanseniase é considerada um problema de saude publica em diversos paises do
mundo, devido ao elevado nimero de casos novos da doenca, a morbidade e ao impacto
socioecondmico decorrentes das complicagbes, que muitas vezes sao irreversiveis,
comprometendo assim a qualidade de vida das pessoas afetadas devido ao seu diagnéstico
tardio. Objetivo: Analisar os fatores que dificultam o diagndstico precoce de individuos com
hanseniase em uma area endémica no Nordeste do Brasil. Método: Estudo transversal referente
a individuos com idade >15 anos afetados pela hanseniase. A coleta de dados foi realizada por
meio de um instrumento contendo informacdes demogréficas e clinicas, assim como aos fatores
relacionados ao diagndstico tardio (pessoal e dos servicos de saude). Os participantes foram
incluidos entre novembro de 2021 e junho de 2022. Frequéncias simples e percentuais foram
obtidas a partir das variaveis categoricas. A analise multivariada de Poisson foi utilizada para
determinar a associacdo entre a variavel desfecho (atraso em meses) e as varidveis categoricas.
A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Sergipe (CAAE: 47713121.9.0000.5546). Resultados: Cento e vinte
pessoas afetadas pela hanseniase foram incluidas, das quais 61 (50,8%) eram homens. A
maioria possuia idade entre 40 e 49 anos, 74 (61,8%) se autodeclararam como pardos, 91
(75,8%) residiam em area urbana e 55 (45,9%) possuiam escolaridade <4 anos de estudos. Um
total de 92 (76,7%) foram classificados com a forma multibacilar (MB) e 62 (52,5%) com a
dimorfa. A mediana (11Q) de tempo entre a percep¢do dos sinais e sintomas e a busca por um
servico de saude foi de 3 (1-7,5) meses. A mediana (11Q) entre os primeiros sinais e sintomas e
o diagndstico definitivo da hanseniase foi de 10,5 (4-24) meses. As variaveis associadas ao
diagndstico tardio no estudo foram: ser do sexo masculino, aumento da idade, residir em area
urbana, ter hanseniase MB, ndo procurar o servico de salde ao perceber os primeiros sintomas,
encaminhamentos excessivos e trés ou mais consultas para confirmacdo diagndstica.
Concluséo: Este estudo demonstra que tais resultados requerem acdes educativas voltadas para
as pessoas afetadas pela hanseniase e para a populacdo em geral, visando informacGes
relacionadas aos sinais e sintomas da hanseniase, buscando reduzir o atraso no diagnéstico das
pessoas acometidas por ela. Somado a isso, percebe-se a necessidade de uma maior qualificacdo
dos profissionais sobre os aspectos clinicos e epidemioldgicos da doencga, podendo auxiliar na
implementacdo de medidas de controle e vigilancia em salude da hanseniase, contribuindo na
prevencao de incapacidades e ofertando uma melhor qualidade de vida as pessoas afetadas pela
hanseniase.

Palavras-chave: Hanseniase; Atraso no Diagnostico; Sistema de Saude.



ABSTRACT

SANTOS, Glicya Monaly Claudino dos. Factors that hinder the early diagnosis of leprosy
in an endemic area in northeastern Brazil.

Sergipe: UFS, 2023. 82 p. (Dissertation — master’s degree in health sciences)

Introduction: Leprosy is considered a public health problem in several countries around the
world, due to the high number of new cases of the disease, the morbidity and the socioeconomic
impact resulting from the complications, which are often irreversible, thus compromising the
quality of life of the people. people affected due to their late diagnosis. Objective: To analyze
the factors that hinder the early diagnosis of individuals with leprosy in an endemic area in
Northeast Brazil. Method: This is a cross-sectional study of individuals aged >15 years affected
by leprosy. Data collection was carried out using an instrument containing demographic and
clinical information, as well as factors related to late diagnosis (personnel and health services).
Participants were included between November 2021 and June 2022. Simple frequencies and
percentages were obtained from categorical variables. Poisson multivariate analysis was used
to determine the association between the outcome variable (delay in months) and categorical
variables. The research was approved by the Ethics Committee of the Federal University of
Sergipe (CAAE: 47713121.9.0000.5546). Results: One hundred and twenty people affected by
leprosy were included, of which 61 (50.8%) were men. Most participants were between 40 and
49 years old, 74 (61.8%) self-declared as mixed-race, 91 (75.8%) lived in urban areas and 55
(45.9%) had <4 years of schooling. A total of 92 (76.7%) were classified with the multibacillary
(MB) leprosy and 62 (52.5%) with the borderline clinic form. The median (11Q) between the
perception of signs and symptoms and seeking for a health service was 3 (1-7.5) months. The
median (11Q) between the first signs and symptoms and the definitive diagnosis of leprosy was
10.5 (4-24) months. The variables associated with delayed diagnosis were being male,
increasing age, residing in an urban area, having MB leprosy, not seeking the health service
after notice of the first symptoms, excessive referrals and three or more consultations for
diagnostic confirmation. Conclusion: This study demonstrates that such results require
educational actions aimed at people affected by leprosy and the general population, aiming at
information related to the signs and symptoms of leprosy, seeking to reduce the delay in the
diagnosis of people affected by it. Added to this, there is a need for greater qualification of
professionals on the clinical and epidemiological aspects of the disease, which can help in the
implementation of control measures and health surveillance of leprosy, contributing to the
prevention of disabilities and offering a better quality of care. life for people affected by leprosy.

Descriptors: Leprosy; Delay in Diagnosis; Health system.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase ainda é considerada um problema de satde publica em diversos paises do
mundo, principalmente na india, Brasil e Indonésia, devido ao elevado niimero de casos novos
da doenca, a morbidade e ao impacto socioecondmico negativo decorrentes das complicacdes.
Estima-se que cerca de 250 mil casos novos da doenca ocorrem anualmente em todo o mundo,
dos quais pouco mais de 34 mil sdo registrados no Brasil, 0 que faz deste o segundo pais do
mundo em niimero de casos novos da doenca, ficando atras somente da india (WHO, 2019).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) desenvolveu a Estratégia Global de
Hanseniase “Rumo a zero hanseniase” definindo acdes para os anos de 2021 a 2030, para que
0 mundo a longo prazo possa alcancar o nivel zero de infecgdo, incapacidades, discriminacao e
estigma. Com isso, estratégia visa também a eliminagdo da hanseniase atravées da interrupcao
da transmissdo da doenga (OMS, 2021).

A hanseniase ¢ uma doenca granulomatosa cronica e infecciosa, causada pelo
Mycobacterium leprae, também conhecido como bacilo de Hansen, o qual possui tropismo
pelas celulas de Schwann mielinizadas e ndo mielinizadas, que favorecem o crescimento do
bacilo e afeta as fibras nervosas da pele e 0s nervos periféricos, quando diagnosticada
tardiamente (SANTOS et al., 2013a, 2013b; SCOLLARD; JOYCE; GILLIS, 2006).

A doenca esta associada a um alto poder incapacitante, estigmatizante e carrega uma
historia de discriminacdo e isolamento social (RAPOSO; NEMES, 2012), exigindo prioridades
nas politicas publicas e a¢es de saude intervencionistas, que anulem essa cadeia de transmissdo
e, consequentemente cause impacto na carga da doenca (SOUSA; FERREIRA; BRASILIA-
XAVIER, 2018). O comprometimento dos troncos nervosos causado pela hanseniase possuli
grande potencial para provocar incapacidades ou deformidades (SERMRITTIRONG; VAN
BRAKEL, 2014) Incapacidades fisicas e/ou deformidades interferem no bem-estar fisico,
psiquico e emocional da pessoa afetada, o que pode levar ao isolamento social, dificuldades nos
relacionamentos interpessoais, disturbios psicologicos, além de incapacidade para o trabalho
(REIS et al, 2013), deixando-as sujeitas a marginalizacdo e discriminacdo
(SERMRITTIRONG; VAN BRAKEL, 2014). Tais fatores podem também afetar a qualidade
de vida das pessoas afetadas pela doenga (SANTOS et al., 2016).

A transmissdo da hanseniase acontece pelas vias aéreas superiores, através do contato
proximo e prolongado de uma pessoa sem tratamento e que esteja acometida pela doenca em

sua forma infectante e bacilifera, a multibacilar (MB), para uma pessoa sem a doenca e
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susceptivel. Além disso, dados sugerem que individuos que possuem familiares com
hanseniase, apresentam maior chance de adoecer, tanto pelo contato préximo, quanto pela
susceptibilidade genética para a doencga. O que torna o ambiente domiciliar o principal local
para transmissdo da doenca (BRASIL, 2019).

O diagnostico precoce e o tratamento adequado sdo as principais estratégias para a
interrupcdo da transmissdo da hanseniase, bem como para evitar complicacdes fisicas e sociais
(BRASIL, 2017). Como o demasiado atraso no diagndstico aumenta a probabilidade de danos
nos nervos com subsequente incapacidade/deformidade, a taxa de casos novos com
incapacidade fisica grau 2 no diagnéstico tem sido usada como um indicador proxy nesses casos
(GOMEZ et al., 2018). No entanto, muitos estudos tém utilizado o tempo entre o surgimento
e/ou a percepcdo dos primeiros sinais e sintomas pela pessoa afetada pela hanseniase até o seu
diagnostico, como uma medida para avaliar se houve ou ndo atraso no diagnostico (HENRY et
al, 2016; ENGELBREKTSSON, SUBEDI, NICHOLLS, 2019). Nesse aspecto, 0 atraso no
diagnostico tem sido atribuido a questdes de comportamento social na busca pelos servicos de
salde, ao desconhecimento da doencga (FUZIKAWA et al., 2010; NICHOLLS; WIENS; SMIT,
2003), a baixa escolaridade da populacéo atingida e ao comportamento de busca e dificuldade
de acesso aos servicos de saide (DHARMAWAN et al, 2021; HENRY et al, 2016; SINGH et
al, 2013). No entanto, a maior parte dessas inferéncias sdo provenientes de estudos ecoldgicos,
0 que pode comprometer a relacdo de causalidade entre um determinado fator e o atraso no
diagnostico.

Uma pessoa € diagnosticada como um caso de hanseniase quando apresenta pelo menos
um dos seguintes sinais cardinais: alteracdo da sensibilidade em lesdo e/ou area cutanea; e/ou
espessamento de nervo periférico com alteracdo sensitiva, e/ou motora e/ou autondmica; e/ou
baciloscopia positiva em esfregaco de pele ou presenca de bacilos em bidpsia de pele (BRASIL,
2021).

De acordo com o Boletim Epidemioldgico do Ministério da Saude, entre os anos de
2017 e 2021, foram diagnosticados no Brasil 119.698 casos novos de hanseniase. A taxa de
deteccdo geral de casos novos, neste ultimo ano, foi de 8,49 casos por 100.000 habitantes. O
estado de Alagoas obteve uma taxa de deteccdo de 6,50/100.000 habitantes no ano de 2020 e
de 7,84 no ano de 2021. A proporcao de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade
fisica no momento do diagnostico foi de 10,9 em 2021 e 14,4 em 2022 (BRASIL, 2023).

Entre os anos de 2017 e 2022 foram registrados 145 casos novos de hanseniase em
Arapiraca, segunda maior cidade do nordeste alagoano, conforme Boletim emitido pela

secretaria municipal de satde em 2022. A taxa de detec¢édo geral de casos novos no ano de 2021
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foi de 9,8/100.000 habitantes, e 9,4 no ano de 2022 (ARAPIRACA, 2023). Nesses mesmos
anos, a taxa de deteccdo em menores de 15 anos foi de zero e 3,8, respectivamente. A proporcao
de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade fisica avaliados no momento do
diagndstico foi de 20% em 2021 (ARAPIRACA, 2022).

Nesse contexto, surgiu 0 questionamento sobre quais os fatores que dificultam o
diagnostico precoce de individuos com hanseniase atendidos no municipio de Arapiraca,
Alagoas. Ao responder tal questionamento, pretende-se colocar a disposi¢cdo de profissionais
de saude e gestores os principais fatores inviabilizadores para o diagnostico precoce da
hanseniase, sob a Otica das pessoas afetadas, e com isso, proporcionar dados suficientes para

melhorar as estratégias de controle da doenca.
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2 JUSTIFICATIVA

No exercicio da pratica profissional sdo encontrados fatores que podem facilitar ou
dificultar o acesso dos usuarios do Sistema Unico de Satide (SUS) a assisténcia qualificada em
salde. Diariamente os profissionais de satde lidam com pessoas que possuem particularidades,
as quais precisam ser observadas cautelosamente para que a assisténcia em salde seja prestada
de forma integral e universal, observando sempre os fatores determinantes e condicionantes de
sua saude.

Considerada a porta de entrada e a ordenadora da Rede de Atencdo & Saude (RAS), a
Estratégia de Saude da Familia (ESF) esta presente no territorio nacional e é tida como o
primeiro contato do usuario com o SUS. Entretanto, em muitas situacdes, como por exemplo
na hanseniase, apesar da politica publica atual preconizar que o diagnostico e tratamento sejam
realizados por profissionais da satde da ESF, em muitas localidades do Brasil, as pessoas séo
encaminhadas aos centros de referéncia da doenca para diagnéstico (ou confirmacao
diagnostica) (ABDELA et al, 2020), descaracterizando sua funcao principal que é oferecer
atendimento especializado e multiprofissional para casos que ndo podem ser solucionados na
atencdo primaria.

Isso sugere o desafio em reconhecer 0s sinais e sintomas da hanseniase tanto por parte
das pessoas afetadas quanto pelos profissionais de satde. Assim, levando em consideracao que
o diagnostico é ainda meramente clinico e epidemiologico, é de grande importancia reconhecer
para garanti-lo em seus estagios iniciais ou descarta-lo, de forma que ao identificar a doenca
precocemente, rompera a cadeia de transmissao do bacilo, e por conseguinte contribuirad na
prevencéo de incapacidades.

Diante disso, entender as questdes relacionadas aos fatores que dificultam o diagndstico
precoce de pessoas com hanseniase € de extrema relevancia para que seja possivel a mudanca
na realidade atual, a partir dos indicadores em salde que serdo repassados para 0s gestores e
profissionais do municipio de Arapiraca/AL.

A partir do momento em que 0s gestores tomem conhecimento dos obstaculos
relacionados a prestacdo da assisténcia nos servicos de saude, serd possivel elaborar e
implementar estratégias para seu enfrentamento considerando a realidade local, desde o
primeiro nivel de atencdo a salde onde sdo realizadas prioritariamente as agdes de promocao e
prevencao a salde até o nivel de maior complexidade.

Além disso, a identificacdo do extenso percurso que 0s usuarios enfrentam,

peregrinando por diversos profissionais e servigos antes do diagndstico correto motivaram a
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realizacdo deste estudo, considerando que o atraso na descoberta da doenga pode levar ao
surgimento de incapacidades fisicas irreversiveis, trazendo assim prejuizos na qualidade de vida
dos individuos além de onerar o servigo publico.

A partir do cenario exposto resolveu-se buscar uma melhor compreensdo quanto aos
fatores envolvidos na manutencéo desta situacao, a partir da perspectiva objetiva das pessoas

afetadas pela hanseniase, visto que poucos sdo os estudos que se aprofundam neste tema.
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3 OBJETIVOS

3.1 Geral

Analisar os fatores que dificultam o diagndstico precoce de individuos acometidos pela

hanseniase atendidos no centro de referéncia no municipio de Arapiraca, Alagoas.

3.2 Especificos

e Identificar os fatores que dificultam o diagndstico precoce da doenca relacionados a
pessoa afetada pela hanseniase;
o Identificar os fatores que dificultam o diagnostico precoce da hanseniase relacionados

aos servicos de saude.



17

4 REVISAO DA LITERATURA
4.1 Aspectos epidemioldgicos da hanseniase

Aproximadamente 80% dos casos novos de hanseniase diagnosticados mundialmente
concentram-se nos principais paises endémicos, dentre eles estéo india, Brasil e Indonésia. De
acordo com a OMS foram reportados globalmente 208.691 casos novos de hanseniase no ano
de 2018, apresentando uma taxa de deteccéo de 27,4 casos por 1 milhdo de habitantes. Em 2019
observou-se uma queda no nimero de casos novos para 202.185, com uma reducdo da taxa de
deteccdo de casos para 25,9. Em meio aos casos novos foram diagnosticados 11.323 casos com
grau 2 de incapacidade fisica (GIF2), com uma taxa de 1,5 por milh&o de habitantes em 2018,
seguido de 10.813 casos novos em 2019, com uma taxa de deteccao de 1,4 (WHO, 2020b).

No ano de 2019, o grupo dos 23 paises prioritarios globais considerados pela OMS para
o controle da hanseniase somaram um total de 193.840 (95,9%) dos casos novos (WHO,
2020b). Diante desse cenario, o Brasil faz parte desse grupo ocupando o segundo lugar no
ranking mundial como o pais com 0 maior nimero de casos de hanseniase, ficando atras apenas
da India. A regido do sudeste asiatico contribuiu com 71% dos casos novos em todo o mundo
no ano calendario 2018-2019, sendo que juntos, india e Indonésia, somaram 92% dos casos. Na
regido das Americas, o Brasil colaborou com 93% dos casos. Estes trés paises representam
79,6% dos casos notificados globalmente (WHO, 2019).

O Brasil apresentou uma taxa de deteccdo de 13,23 por 100.000 habitantes no ano de
2019, em que apesar da queda quando comparado a outros anos, ainda se mantém no parametro
de alta endemicidade, com exce¢do da regido Sul e Sudeste que apresentaram “médio”.
Segundo o levantamento feito pelo Ministério da Saude (MS), o pais notificou um total de
28.660 casos novos no ano de 2018, 27.864 (2019), 17.979 (2020) e 18.318 (2021). As taxas
de GIF2 por 1 milh&o de habitantes foram 10,08, 11,16, 7,10 e 8,14, respectivamente (BRASIL,
2022a).

Com relacdo as unidades federativas endémicas do Brasil, destaca-se Alagoas na regiao
Nordeste, que registrou entre os anos de 2018 e 2021 as seguintes taxas de deteccdo geral para
a doenga por 100 mil habitantes, respeitando a ordem 10,53, 8,28, 6,50, 7,84, (BRASIL, 2022b).
Ademais, quanto ao grau de incapacidade fisica, apresentou as seguintes taxas de casos hovos
com GIF 2 no momento do diagndstico por 1 milhdo de habitantes 7,37, 5,28, 5,37, 7,13, nos
anos de 2018, 2019, 2020 e 2021, respectivamente (BRASIL, 2022c). No altimo ano (2021), o
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estado de Alagoas ocupou a 112 posicdo segundo a unidade de federagéo no Brasil com relagéo
a taxa de deteccdo geral de casos novos de hanseniase por 100.000 habitantes (BRASIL, 2022).

Entre os municipios Alagoanos, a cidade de Arapiraca, no ano de 2018 reportou uma
taxa de deteccdo geral de casos novos de hanseniase por 100 mil habitantes de 11,3, seguindo
com 13,4 no ano de 2019, 7,3 no ano de 2020 e 10,7 em 2021. Nessa mesma série historica, a
taxa de deteccdo em menores de 15 anos correspondeu a 1,9, 3,8, 0,0 e 3,8 (ARAPIRACA,
2022). Ao verificar a proporcdo de casos novos de hanseniase com GIF 2 no momento do
diagnostico foi de 13,6 por 1 milhdo de habitantes no ano de 2018, 12,0 no ano de 2019, 10,0
em 2020 e 20,0 no ano de 2021(ARAPIRACA, 2022; BRASIL, 2022d).

4.2 Agente etiologico e doenca

O agente etiologico da hanseniase, 0 M. leprae, é um parasita intracelular obrigatorio,
bacilo alcool-acido resistente (BAAR), pertence a familia das micobactérias que infecta
primariamente humanos. Um outro patégeno, o Mycobacterium lepromatosis, também foi
identificado como agente etioldgico da hanseniase, no entanto, ainda sdo escassos 0s estudos
quanto aos seus aspectos clinicos e geograficos, necessitando de novas pesquisas,
principalmente nos paises endémicos (DEPS; COLLINS, 2021).

O M. leprae possui crescimento lento, tem alta infectividade, baixa patogenicidade e
possui tropismo por nervos periféricos, sendo a unica espécie de micobactéria que consegue
infectar esses nervos, especificamente as células de Schwann (BRASIL, 2019), as quais
fornecem um meio ideal para conservacdo e crescimento dos bacilos (CHAVARRO-
PORTILLO, SOTO, GUERRERO, 2019).

E um parasita que ndo possui a capacidade de ser cultivado in vitro, e isso representa
uma barreira no avango de pesquisas relacionadas a esse agente (BRENNAN; SPENCER,
2019). Sua parede celular possui uma alta concentracdo de lipideos, o que favorece a
propriedade de alcool-acido resisténcia (AAR), além disso, o bacilo possui a capacidade de
adentrar e parasitar as células de Schwann, o que estabelece responsabilidade pelas
deformidades e incapacidades fisicas relacionadas a doenca (ALVES; FERREIRA T.;
FERREIRA I., 2014).

Os mecanismos de acdo deste agente etiol6gico no sistema nervoso periférico ndo séo
totalmente compreendidos. Sabe-se que a agressdo ocorre na matriz extracelular, provocando a
separacao da lamina basal, das células de Schwann, que séo responsaveis pela integridade da

fibra nervosa (CHACHA et al., 2009). Como essas células ndo possuem capacidade fagocitica,
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permitem a multiplicagdo do patégeno, levando a danos neurais irreversiveis, sendo a
neuropatia periférica uma das principais morbidades da doenca (PENNA; PONTES, 2005;
SAMPAIO; RIVITTI, 2007).

O quadro clinico da doenca é varidvel e se apresenta como lesGes de pele e alteracdes
do sistema nervoso periférico. Reconhecer tais caracteristicas no paciente necessita de uma
conduta minuciosa, uma vez que as lesdes podem se apresentar de diferentes formas a depender
da fase da doenca. Inicialmente, as pessoas acometidas pela hanseniase desenvolvem a forma
indeterminada que se apresenta por uma Unica lesdo mais esbranquicada que a pele normal, sem
elevacdo e bordas ndo delimitadas, associado com alteragdo de sensibilidade. J& na
tuberculoide, a lesdo possui borda elevada e avermelhada, com total comprometimento de
sensibilidade (BRASIL, 2021).

Na hanseniase dimorfa ocorre o aparecimento de varias lesGes dispersas ou placas
eritematosas, esbranquigadas ou amarronzadas, com infiltracdo/elevacéo das bordas, podendo
haver diminuicdo ou auséncia de sensibilidade nessas lesbes, bem como o comprometimento
dos nervos, consistindo na forma mais incapacitante. Por outro lado, a hanseniase Virchowiana
¢ a mais contagiosa dentre elas, apresentando nodulos e placas infiltradas, podendo ser
avermelhadas ou acastanhadas, com alteragéo de sensibilidade total ou parcial nas méos e nos
pés. Essa infiltragdo acontece principalmente na face, orelhas, cotovelos e joelhos (BRASIL,
2021).

Sob outra perspectiva, a hanseniase pode se apresentar sem alteracdo dermatoldgica,
como a forma neural pura, podendo estar limitada aos nervos periféricos, o que dificulta a
definicdo do diagnostico, necessitando de exames complementares para essas pessoas
acometidas, e ainda sendo passiveis de erros de diagnéstico. Os nervos da face, ulnar, mediano,
tibial e fibular s@o os mais atingidos nesse quadro (BRASIL, 2021)

Na hanseniase, de forma geral, os nervos mais acometidos sdo: trigémeo e facial no
seguimento cefélico, ulnar, mediano e excepcionalmente radial nos membros superiores, e
fibular e tibial posterior nos membros inferiores (RENAULT; ERNST, 2010), sendo que o grau
de acometimento depende da resposta imunologica de cada individuo (BRASIL, 2019). As
perturbagdes motoras sdo visualizadas através de paresias e paralisias, juntamente as atrofias,
retracdes e fixacdes articulares. Alteracdes vasculares e de sudorese sdo encontradas quando ha
transtornos autondémicos (SAMPAIQO; RIVITTI, 2007).

Essas manifestacGes relacionam-se a infeccéo e as reacdes da hanseniase, 0 que requer
uma atencdo especial, pois determinam 0s processos terapéuticos e os desfechos a serem

seguidos (BRASIL, 2021). Por isso, o diagndstico diferencial da hanseniase é variavel e pode
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simular varias dermatoses, colaborando para que haja confusdo e atraso no diagnostico, levando
a condicdes incapacitantes para os portadores (MARTINS; IRIART, 2014).

4.3 Transmissdo da hanseniase

A transmissdo da hanseniase se da através de goticulas das vias aéreas superiores entre
uma pessoa doente com as formas infectantes da doenca e sem tratamento, com um individuo
susceptivel (BRASIL, 2019). Como o bacilo apresenta baixa patogenicidade, para que ocorra a
transmissdo, existe a necessidade de haver contato prolongado com a pessoa doente e 0
susceptivel em ambiente fechado, com pouca ventilacdo e iluminacgédo solar (BRASIL, 2012).

O periodo de incubacédo chega a variar de 2 a mais de 20 anos (OMS, 2019). Com relacao
ao dano cutaneo, geralmente, é o primeiro a aparecer, e é verificado através do surgimento de
méculas ou areas bem-delimitadas, com alteracGes na sensibilidade, sudorese e resposta
vasomotora. O comprometimento neural inicialmente leva a alteracdo de sensibilidade térmica,
dolorosa e tatil, e com a progressdo do dano, 0s troncos nervosos tornam-se espessados
(BRASIL, 2017).

A transmissdo zoonotica da hanseniase vem sendo discutida no Brasil através da
identificacdo de alguns animais infectados naturalmente, como o tatu, macaco mangabei e
chimpanzé, uma vez que se acreditava que o contato do agente etioldgico da hanseniase era
exclusivamente entre humanos (BRASIL, 2019), devido a convivéncia ambiental e algumas
praticas, como o consumo da carne de tatu, em algumas regies do Brasil e Estados Unidos,
isso demonstra o efeito na frequéncia de infeccdo pelo M. leprae decorrente de tal
comportamento humano. Embora a cacga de tatus silvestres para consumo ser proibida no Brasil,
existem ainda pessoas que fazem dessa atividade sua fonte de alimentacdo. Ainda assim, faz-se
necessario maiores estudos para tal correlacdo e mudancas de comportamento (DA SILVA et
al., 2018; DEPS et al, 2020).

4.4 Diagnostico e classificacdo da hanseniase

O diagnostico da hanseniase € basicamente clinico e epidemioldgico, realizado através
de anamnese e exame dermatoneuroldgico para identificar lesdes ou areas de pele com
modificacdo de sensibilidade e/ou comprometimento de nervos periféricos, com alteracGes
sensitivas e/ou motoras e/ou autonémicas (BRASIL, 2019). Atualmente, o procedimento

padrdo para definicdo de caso de hanseniase baseia-se na presenca de pelo menos um dos trés
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sinais cardinais: (i) lesdo e/ou &rea da pele com alteracdo de sensibilidade, seja ela térmica,
tatil e/ou dolorosa; (ii) nervo periférico espessado com modificacdo sensitiva e/ou motora
e/ou autonémicas; ou (iii) presenca de bacilos em esfregago intradérmico ou em biopsia de
pele (BRASIL, 2021).

Os casos com suspeita de comprometimento neural, sem alteracdo na pele (hanseniase
neural pura), e aqueles que apresentam &rea com alteracdo sensitiva e/ou autondémica
questionavel, deverdo ser referenciados para unidades de saude de maior complexidade para
comprovacao diagnostica (BRASIL, 2016). Orienta-se que na referéncia essas pessoas sejam
submetidas igualmente ao exame dermatoneuroldgico minucioso por profissional com maior
experiéncia, ao colhimento de material para exames laboratoriais (baciloscopia ou
histopatologia cutanea ou de nervo periférico sensitivo), a testes eletrofisioldgicos e/ou outros
mais relevantes, para constatar acometimento cutaneo ou neural discreto e para diferenciar com
outras neuropatias periféricas (BRASIL, 2016).

Em menores de 15 anos, o diagnostico da hanseniase exige avaliacdo ainda mais
cuidadosa, diante do inconveniente na aplicacdo e interpretacdo das provas de sensibilidade. A
comprovacao de casos na populacédo pediatrica pode apontar a presenca de adultos doentes sem
diagndstico e/ou sem tratamento, convivendo e transmitindo a hanseniase, o que deve, portanto,
reforcar a investigacdo dos contatos. Para diagnostico desses casos, recomenda-se utilizar o
“Protocolo Complementar de Investigacdo Diagnoéstica de Casos de Hanseniase em Menores
de 15 Anos” (BRASIL, 2016).

Do ponto de vista laboratorial, nenhum exame é totalmente satisfatdrio para diagnosticar
ou classificar a hanseniase. Exames de imagem como a ultrassonografia e ressonancia nuclear
magnética ajudam no diagnostico da forma neural pura e neurite (PEREIRA et al., 2006).
Eletroneuromiografia auxilia no acompanhamento das rea¢6es hansénicas (BRASIL, 2016). A
reacdo de Mitsuda, baciloscopia e histopatologia, normalmente, permitem identificar e
classificar a forma clinica. Sorologia, inoculac¢do, imuno-histoquimica e reacdo em cadeia da
polimerase (PCR) sdo métodos utilizados principalmente em estudos clinicos, mas com
dificuldades de operacionaliza¢do no campo (GURUNG et al., 2019).

A baciloscopia é o exame que possui baixo custo e de facil realizacéo, utilizado como
complemento do diagndstico clinico para a classificacdo operacional dos casos em PB ou MB
(quando positiva, classifica-se como MB, e quando o resultado € negativo como PB, no entanto,
ndo se exclui o diagndstico para hanseniase). Além disso, € indicado para casos com suspeita
de recidiva e no diagndstico diferencial para outras patologias cutaneas (BRASIL, 2010). A

partir dele, avalia-se a carga do bacilo numa escala de logaritmo que varia de 0 a +6. Vale
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ressaltar que seus resultados dependem do dominio de quem executa, uma vez que ainda ndo
existe uma padronizacdo com relacdo a execucdo do procedimento. Por isso, € importante a
capacitacao dos profissionais, bem como a oferta de materiais apropriados para sua realizagéo,
visto que ainda existe uma limitagcdo do acesso ao exame (BRASIL, 2021).

O PGL-I é um tipo de teste soroldgico que permite o diagndstico e tratamento precoce
da hanseniase, a partir da analise da producédo de anticorpos versus antigenos especificos do M.
leprae (DUTHIE et al, 2007). Esfor¢os tém sido feitos para aumentar o diagnostico precoce da
hanseniase, dessa forma, desenvolveu-se testes moleculares com a técnica de reagdo em cadeia
da polimerase em tempo real (QPCR) com uma maior sensibilidade e especificidade para a
identificacdo qualitativa de marcadores especificos do M. leprae para o diagndstico correto.
Além disso, este ultimo foi incorporado no ambito do SUS no ano de 2021, no entanto,
resultados positivos de PCR ndo sdo suficientes para obter um desfecho relacionado a doenca.
Apesar de conseguir identificar o risco para o desenvolvimento da doenca, a PCR ainda ndo é
utilizada como exame de diagnéstico na préatica clinica, ainda assim, tais ferramentas
laboratoriais podem ser utilizadas como diagnostico diferencial, principalmente nos casos de
dificil diagnostico (BRASIL, 2021; MARTINEZ et al, 2014).

Com relacdo as classificacfes da hanseniase, as mais utilizadas no Brasil sdo as de Madri
(Congresso Internacional, 1953) e de Ridley e Jopling, onde a primeira deu origem a segunda
(OPROMOLLA, 2000). A de Madri classifica as formas por polos, sendo eles estaveis e opostos
(tuberculdide e virchowiano) e imulogicamente instaveis (indeterminado e dimorfo), que no
decorrer da doenca prosseguiriam para um desses polos (ARAUJO, 2003).

A classificacao de Ridley e Jopling (1966) tem sido a mais aconselhada pelos estudiosos
do ponto de vista imunoldgico. As formas clinicas da hanseniase sao classificadas de acordo
com a clinica e histologia, e ainda exibem distribui¢do que varia entre dois espectros, ora para
0 polo de resisténcia (tuberculdide) ora para o polo de suscetibilidade (virchowiano). Seus
subtipos sdo: tubercul6ide-tuberculdide (TT), borderline-tuberculéide (BT), boderline-
boderline (BB), borderline-lepromatosa (BL) e LL (lepromatosa-lepromatosa) (LASTORIA;
ABREU, 2012; SCOLLARD, 2016).

Na classificacdo tuberculodide-tuberculdide (TT), séo classificados os individuos que
apresentam um elevado grau de incapacidade mediado por células e hipersensibilidade tardia;
ja os que possuem pouca ou nenhuma imunidade celular ao agente etiolégico da doenga, é
chamada de lepromatosa-lepromatosa (LL), uma forma que ndo apresenta resisténcia do ponto
de vista imunoldgico ao M. leprae e € demasiadamente infectada. Por outro lado, os subtipos

da forma boderline séo caracterizados de acordo com a carga bacteriana e a distribuicdo do
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infiltrado inflamatério. Nessa classificagdo a forma indeterminada ndo € integrada
(SCOLLARD, 2016).

Para facilitar e ampliar a campanha de combate a hanseniase, a Organiza¢do Mundial
da Saude prop6s, em 1982, a classificacdo para fins operacionais de tratamento de forma
simplificada (WHO, 2016). Os portadores séo classificados em paucibacilares (PB — presenca
de até cinco lesdes de pele com baciloscopia de raspado intradérmico negativo, quando
disponivel), onde incluem as formas indeterminada e tubercul6ide; ou MB — presenca de seis
ou mais lesbes de pele; ou com comprometimento de nervos ou baciloscopia de raspado
intradérmico positiva — que constituem os dimorfos e virchowianos (OMS, 2019).

Apesar de haver essas classificacfes, algumas pessoas ndo apresentam lesdes de facil
visualizacdo na superficie cutanea, e podem apresentar danos apenas nos nervos (hanseniase
primariamente neural), ou as lesdes podem se tornar perceptiveis somente ap6s o inicio do
tratamento (BRASIL, 2017).

Nesse sistema de classificacdo da OMS, as formas TT e BT séo identificadas como PB
e as BB e LL como MB. Entretanto, essa caracteriza¢cdo de acordo com a quantidade de lesdes
visiveis a olho nu é pertinente em circunstancias que tenham limitacdo de recursos e/ou
instalacfes, ndo sendo adequada quando ha disponibilidade de bidpsia e caracterizacdo
microscopica (SCOLLARD, 2016).

4.5 Avaliacéo Neuroldgica Simplificada (ANS) na Hanseniase

As incapacidades e deformidades geradas pela hanseniase sdo reflexos do diagndstico
tardio que levam ao estigma e isolamento causados pela doenca. Assim, a realizacdo da
avaliacdo do grau de incapacidade fisica, somado a poliquimioterapia, utilizando de uma
abordagem integral (BRASIL, 2008) durante o primeiro contato com a pessoa acometida pela
hanseniase é essencial nos servigos de atendimento a hanseniase, uma vez que ela deve ser
realizada no momento do diagnoéstico, a cada trés meses durante o tratamento se o individuo
ndo relatar queixas, em sua alta e sempre que houver queixas de dor na direcdo dos nervos e no
tratamento dos estados reacionais (ALVES et al, 2017). Além disso, aqueles que necessitarem
de cirurgias precisam ser avaliados antes e ap6s a cirurgia (LEHMAN, et al 2009; BRASIL,
2021)

A ANS corresponde ao exame fisico detalhado, realizado através da inspe¢éo, palpacéo
dos nervos ulnar, mediano, radial, fibular e tibial posterior; realiza¢do de testes: de sensibilidade

com estesiometria, forca muscular e acuidade visual; como também a anamnese, as queixas
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relatadas pelo paciente com relacdo aos olhos, nariz, méos e pes; as atividades de vida diarias
e ocupacdo. Além disso, é necessario ser realizado por um profissional capacitado e de nivel
superior, e ser assegurado nos trés niveis de atencdo a saude do SUS (BRASIL, 2021).

O exame neuroldgico simplificado permite um diagnostico precoce para o tratamento
de neurites, e que contribui para os profissionais da salde na avaliacdo e decisdo de condutas
(LEHMAN, 1997). Ele inclui a avaliacdo do grau de incapacidade, um indicador que verifica a
existéncia de perda de sensibilidade e/ou deformidade no paciente a partir de lesdo neural, em
que esse comprometimento é classificado a partir do nivel de acometimento da lesdo, em grau
0: quando h& preservagdo da sensibilidade e do comprometimento neural; grau 1: ha perda ou
diminuicdo de sensibilidade nos olhos, méos e pés e/ou diminuicdo da forca muscular; e grau
2: ha deformidades visiveis, lesbes mais graves nos olhos, mdos e pés (BRASIL, 2008;
RIBEIRO; LANA, 2015).

Quando ha perda da sensibilidade, diminuicdo da forca muscular e/ou surgimento de
deformidades visiveis, esses achados expressam incapacidades fisicas na hanseniase, que atuam
como sinalizadores de diagnoéstico tardio (BRASIL, 2008). Esse atraso no diagnostico é
demonstrado pela propor¢édo relativamente alta de casos novos com grau 2 de incapacidade
fisica (G2l), que podem estar inclusas: falta de habilidade para diagnosticar, auséncia de um
teste de diagndstico local para deteccdo, deficiéncia em programas de busca e exame de
contatos, auséncia de conscientizacdo da sociedade e o estigma atrelado a doenca (OMS, 2021).
Essa avaliacdo neurologica, com a classificacdo do grau de incapacidade, além da aplicacéo de
técnicas basicas de prevencao, promocao, controle e tratamento da doenca, devem ser realizadas
nas unidades basicas de saude, quando ndo puderem ser solucionadas, precisardo ser
encaminhadas a unidade de referéncia com contrarreferéncia para a unidade de origem
(BRASIL, 2008).

4.6 Tratamento para os casos diagnosticados pela hanseniase

O tratamento da hanseniase é ambulatorial, disponibilizado nas unidades basicas de
salde, estabelecido pelo Ministério da Saude e preconizado pelas Diretrizes para Vigilancia,
Atencdo e Eliminacdo da Hanseniase como Problema de Sadde Publica, que envolve a
associacdo de medicamentos antimicrobianos denominada de poliquimioterapia (PQT) que
estdo disponiveis de forma gratuita no ambito do SUS na apresentagéo de blisteres. A PQT tem

a capacidade de destruir o bacilo, com consequente interrupcdo da cadeia de transmissdo da
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doencga, da sua progressdo, bem como surgimento de deformidades e possibilidade de cura.
(BRASIL, 2019; BRASIL, 2021).

No ano de 2018, a Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no Sistema
Unico de Salide (CONITEC) instituiu a recomendagio para associar mais um medicamento, a
clofazimina, para o tratamento dos casos de hanseniase PB, ficando estabelecida a
Poliquimioterapia Unica (PQT-U) composta por trés medicamentos (rifampicina + dapsona +
clofazimina) igualmente como os casos MB, entretanto, respeitando o tempo de tratamento de
cada um, sendo pelo periodo de doze nesses para as formas MB e de seis meses para as PB.
Somente no ano de 2021, a Organizacdo Mundial da Salde conseguiu a capacidade de
atendimento a demanda no Brasil com essa nova associa¢do para todos 0s casos de hanseniase,
adultos e infantil (BRASIL, 2021).

4.7 Reagdes hansénicas

As reacOes hansénicas ou estados reacionais séo modificagdes que ocorrem no sistema
imunoldgico e que se expressam como manifestacdes inflamatdrias agudas e subagudas, em
resposta ao antigeno do M. leprae. Ocorrem com maior frequéncia nos casos MB e podem
acarretar danos nos nervos periféricos, o que contribui para as incapacidades/deformidades na
hanseniase (BRASIL, 2019; WALKER, 2020). Dessa forma, reconhecer as reac0es
precocemente é importante para reduzir esses danos.

Essas reacfes podem surgir antes, durante ou até mesmo apos a conclusao do tratamento
com multidroga, ndo devendo ser confundida como recidiva ou auséncia de cura da doenga
(MARTINS, et al 2021). As pessoas afetadas pela hanseniase necessitam de tratamento com
medica¢6es imunomoduladoras, que podem ser utilizadas em altas dosagens e por um longo
periodo, o que pode favorecer o surgimento de morbidade. Com isso, os profissionais de saude
possuem importantes papeis para lidar com essas pessoas, bem como ser treinados para
reconhecer e conduzir esses casos de complicag6es causadas pela medicagdo imunossupressora.
Somado a isso, ter conhecimento quanto as possiveis interacdes medicamentosas entre as
substancias presentes na PQT e os medicamentos utilizados no tratamento das reacdes
(WALKER, 2020).

As reacOes hansénicas sdo resultantes de processos inflamatdrios imunomediados, e
classificadas em dois principais tipos, podendo estar uma sobreposta a outra, ou ocorrerem de

forma simultanea. Além disso, algumas formas atipicas podem ocorrer com relacao a resposta
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imune da doenga, e podem mimetizar condi¢bes clinicas e laboratoriais, como artrite
reumatoide, vasculites, nefrites e hepatites (MARTINS, et al 2021).

A reacdo tipo 1 ou reacao reversa origina-se a partir de um processo inflamatério agudo
e sua forma cléssica acomete principalmente individuos diagnosticados com a forma dimorfa
da hanseniase. Ademais, é capaz de apresentar-se de variadas formas de acordo com a sua forma
clinica, podendo surgir novas manchas ou placas na pele, com ou sem espessamento e neurite;
além disso, pode haver piora repentina das lesfes ja existentes. Esse quadro pode durar entre
semanas a meses, mas seu inicio € insidioso e ocorre com maior frequéncia apés o inicio do
tratamento. (BRASIL, 2019; NERY, 2013; WALKER, 2020).

Por outro lado, a reacdo tipo 2 ou eritema nodoso hansénico (ENH) é reconhecida pela
sensibilidade em lesBes cutaneas que se apresentam eritematosas, mas podem ser vesiculares,
bolhosas ou pustulosas. Além disso, as pessoas afetadas podem apresentar febre, dores nas
articulacdes e mal-estar, além de edema em membros e face, presenca ou ndo de espessamento
em nervos e neurite (BRASIL, 2019; WALKER, 2020)

Em alguns casos, pode ocorrer perfuracdo de septo nasal associado ao ENH (FLEURY,
DUERKSEN, 2007; NERY, et al 2009), além de infiltrados pulmonares, que podem causar
equivoco e correlacionar com tuberculose (GRZYBOWSKI, NITA, VIRMOND, 2015). Por
iSso, sd0 muito importantes a avaliagdo cuidadosa e 0 monitoramento integral das pessoas
afetadas pela hanseniase; com uma escuta qualificada, bem como investigar suas queixas
(WALKER, 2020).

4.8 Hanseniase e 0 acesso aos servigos de salde

Com a promulgacdo da Constituicdo Federal, em 1988, no seu artigo 196, 0 acesso a
salide passou a ser um direito de todos que deve ser ofertado pelo Estado. A Lei Orgéanica da
Saude 8.080/1990, por sua vez, institui o Sistema Unico de Satde (SUS), tendo como principais
principios e diretrizes a universalidade de acesso em todos os niveis de assisténcia; a igualdade
na assisténcia a saude; a integralidade da assisténcia; além da participacdo da comunidade e da
descentralizacao politico-administrativa (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2008).

O acesso aos servicos de salde tem se apresentado como parte fundamental para a
prestacdo da assisténcia integral em saude, o que tem sido determinado e condicionado por
caracteristicas organizacionais e geograficas, e que podem facilitar ou dificultar a entrada dos
individuos nos servicos (MARTINS et al., 2019).
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A portaria N° 1073/GM do Ministério da Salde, publicada em 2000, propbe a
descentralizacao das Acdes de Controle da Hanseniase (ACH) para a rede basica de sade como
o alicerce para o alcance da meta de eliminacéo da doenga como agravo de saude publica. Estas
sdo, proporcionalmente, mais viaveis quanto maior a capilaridade da atengdo primaria a satde
(APS) e quanto melhor a qualidade do servigo de salde.

A portaria sugere que cada unidade béasica de saude esteja apta a realizar o
acompanhamento integral dos usuarios e orienta que 0s municipios organizem seus Servicos,
tornando-os capazes de realizar a busca ativa de casos, diagndstico clinico, cadastramento dos
portadores, notificacdo, tratamento supervisionado, prevencdo e controle de incapacidades
fisicas, além de realizar atividades educativas na comunidade para a disseminacdo de
informacdes sobre a doenca e a importancia do diagndstico precoce (BRASIL, 2000a).

Para garantir o seguimento, 0s servi¢os também devem estruturar, organizar e oficializar
as referéncias municipais, estaduais e regionais e o sistema de contrarreferéncia, conforme as
politicas vigentes do SUS. Devem ser referenciados as unidades de maior complexidade, os
casos que apresentem intercorréncias clinicas, reacGes adversas ao tratamento, reacOes
hansénicas, recidivas e com necessidade de reabilitacdo cirdrgica, além de davidas no
diagndstico e na conduta (BRASIL, 2016).

4.9 Fatores inviabilizadores ao diagndstico precoce

A hanseniase continua sendo uma das principais causas de incapacidade fisica evitavel
em todo o mundo. Apesar do diagndstico ser predominantemente clinico, possuir tratamento
eficiente, gratuito e de facil administracdo, ndo se observa um reflexo positivo nos dados
epidemioldgicos. A literatura aponta que individuos acometidos com essa enfermidade
enfrentam uma longa peregrinacdo em busca do diagndéstico e tratamento (AQUINO et al.,
2015).

Historicamente, o estigma relacionado com a doenga influencia a vida dos portadores
nos seus aspectos fisicos, psicologicos, sociais e econdmicos, e representa um conjunto de
fatores como crencas, medos, preconceitos, sentimento de exclusdo que os atinge. O medo da
exclusdo social pode vir a retardar a busca pelo diagnostico e tratamento, tanto por parte dos
profissionais como do proprio individuo (RUFFERTY, 2005).

Outro aspecto envolvido na dificuldade em identificar precocemente esta patologia, € o

amplo espectro de manifestacdes clinicas, dificultando o diagndstico nos primeiros meses e
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anos em que acontece (AQUINO et al., 2015), arrastando o usuario por um extenso periodo de
exames e listas de diagnosticos.

Nesse contexto, conhecimento técnico dos profissionais de satde no desenrolar deste
processo se torna fundamental. A pessoa responsavel pelo exame clinico deve estar capacitada
para identificar os sinais e sintomas caracteristicos da hanseniase e indicar os exames que
afastem os diagnosticos diferenciais. Além do conhecimento tedrico e pratico, destaca-se como
relevante a boa comunicacdo, de modo a compreender as queixas e particularidades de cada
caso, sendo também importante o conhecimento do usuario acerca dos sinais e sintomas dessa
enfermidade (AQUINO et al., 2015).

Quanto aos profissionais de salde, esses possuem um papel fundamental na prevencéo,
promocdo, diagnostico, tratamento, na busca ativa e cobertura de contatos, bem como em
manter-se atualizado e capacitado. Sampaio et al (2009) em um estudo feito com profissionais
da saude elenca que com relacdo a informacdo, educacdo e comunicagdo relacionados ao
Programa de Controle da Hanseniase (PCH), a categoria dos profissionais da enfermagem ¢é a
que mais participa de capacita¢fes, consequentemente sdo 0s que estdo mais envolvidos nesta
causa, todavia, observa-se uma falta de compromisso do profissional em implementar o que foi
aprendido na capacitacdo, e alem disso, o profissional que foi treinado € transferido para outra
unidade, entendendo-se que a rotatividade dos profissionais também é um fator que
compromete a implementacéo das acdes do PCH.

Apesar da orientacdo do Ministério da Saude para que o diagndstico da doenca seja feito
preferencialmente na atengdo basica, a partir da estratégia de satde da familia (ESF), observa-
se que, em alguns casos, a confirmacdo em primeira consulta é realizada por médicos

especialistas.

4.10 Hanseniase versus a Pandemia da COVID-19

Com o surgimento da pandemia da COVID-19 houve um grande desafio no contexto da
salde publica, o que necessitou suspender alguns servicos de saude em todo o mundo, bem
como elaborar estratégias de reducdo da propagacdo do virus, dentre elas, o distanciamento
social e as restricdes no deslocamento entre as pessoas. Essas mudancas trouxeram
modifica¢Bes na rotina dos servicos voltados a saude, seja na quantidade de atendimentos, nos
reajustes dos horarios e até no afastamento de profissionais de salde infectados. Em

contrapartida, existiu uma reducdo na busca pelos servicos de saude pela populagéo, através do
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medo causado pelo contexto mundial da pandemia (MAHATO, BHATTARAI, SINGH; 2020;
WHO, 2020a).

Além disso, foi um desafio para prosseguir com as acdes de vigilancia em satde durante
esse cenario, por esse motivo, a OMS recomendou suspender algumas a¢des em relacdo as
Doencas Tropicais Negligenciadas (DTN), inclusive para a hanseniase, em virtude do cenério
mundial em 2020 (WHO, 2020a). Esse impacto da pandemia foi relatado por todos os paises,
no entanto, foi notdvel o empenho dos programas nacionais em assegurar servigos de alta
qualidade durante esse momento (WHO, 2020b).

Diante disso, algumas doengas sofreram com efeito negativo no diagndstico, tratamento
e acompanhamento; dentre elas, a hanseniase. 1sso se deve pela reducdo do nimero de casos
novos, que pode acarretar 0 aumento da prevaléncia oculta e na preservacdo da cadeia de
transmissdo da hanseniase perante a comunidade (MATOS, 2021).

A partir da notavel reducdo de diagnosticos da hanseniase durante a pandemia, em
setembro de 2021 a campanha mundial “ndo esqueca da hanseniase” foi langada com 0
propdsito de alertar sobre a manutencéo das acGes de controle para a doenca durante a pandemia
da Covid-19. Tal iniciativa foi autorizada pelo Conselho Nacional de Saude e idealizada pelo
embaixador da boa vontade da OMS para a Eliminagdo da Hanseniase. No Brasil, 0 Movimento
pela Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN) é o responsavel para
atuar junto a campanha (BRASIL, 2021; COFEN, 2021).

No ano de 2020 houve uma reducdo na detec¢cdo mundial de casos de hanseniase em
37% causada pela pandemia do coronavirus (WHO, 2021). No Brasil, neste mesmo ano
verificou-se uma variacédo percentual de (-41,4%) dos casos notificados da doencga, assim como,
em menores de 15 anos houve uma reducdo de 56,8%, quando comparados com o numero
médio de casos dos ultimo cinco anos. Em contrapartida, os casos diagnosticados com
hanseniase MB tiveram um aumento de 8,1% entre os anos de 2015 e 2020 (BRASIL, 2022).

Em Alagoas houve uma reducdo de 38,5% dos casos novos de hanseniase na populagéo
em geral, e em menores de 15 anos a reducdo foi de 58,0%. Por outro lado, os casos MB
apresentaram um aumento de 10,8% de 2015 para 2020. Dessa forma, esses dados demonstram
grande impacto nas estratégias para o controle da hanseniase e evidenciam uma evolugéo séria
e insidiosa da doenga no pais (BRASIL, 2022).

Do mesmo modo, ao verificar no municipio de Arapiraca, houve um aumento na
proporcao de casos diagnosticados com a forma MB, de 35,0% em 2016 para 82,4% no ano de
2020. A taxa de deteccdo geral reduziu de 8,8% em 2016 para 7,3% em 2020. Em contrapartida,

0S casos em menores de 15 anos mantiveram-se zerados nesses mesmaos anos, entretanto, ela se
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mantinha crescente ao longo dos anos antes da instauracdo da pandemia da COVID-19
(ARAPIRACA, 2022). Assim, é de grande necessidade investir em agdes de vigilancia em

saude, como busca ativa e campanhas comunitarias.
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5 METODOS

5.1 Desenho do estudo

Estudo transversal referente aos casos de hanseniase >15 anos notificados no periodo de
2015 a 2022 para identificar os fatores inviabilizadores ao diagnéstico precoce da doenca entre
individuos acompanhados em um centro de referéncia para hanseniase em um municipio
considerado de alta endemicidade para a doenga (BRASIL, 2019). A coleta dos dados ocorreu

entre novembro de 2021 e junho de 2022.

5.2 Local de estudo

O estudo foi realizado em um centro de referéncia do municipio de Arapiraca, que fica
localizada no Nordeste, no Agreste Alagoano. O estado de Alagoas é composto por 102
municipios, dentre eles esta Arapiraca, com uma populacdo atual estimada em 234.309
habitantes e uma area de 345.655 Km? (IBGE, 2021). O municipio conta com uma atengio
bésica constituida por 36 Unidades Bésicas de Saude (UBS) com a Estratégia Saude da Familia
(ESF) como plano de organizacédo da atencao primaria (BRASIL, 2018).

Além disso, caso precise encaminhar as pessoas acometidas pela hanseniase para
unidades de referéncia especializadas, o estado de Alagoas dispde: Il Centro de Salde e o
Hospital Universitario Professor Alberto Antunes (HUPAA), ambos localizados na capital
Macei0; o Centro de Referéncia Integrado de Arapiraca (CRIA), e unidades de referéncias
regionais/locais (ALAGOAS, 2021). O municipio de Arapiraca atua como referéncia para casos
de hanseniase, sendo o polo responsavel por assistir os 46 municipios alagoanos que integram
a 22 Macrorregido de Saude, integrando quatro regides de saude (da 72 a 10? regidao) somando
mais de 1 milhdo de habitantes, assim como também, de parte da média e alguns servicos de
alta complexidade (ALAGOAS, 2017).

O CRIA, local onde foi conduzido o estudo, oferece atendimento especializado e
multiprofissional para casos de hanseniase e tuberculose para a comunidade em geral e usuarios
encaminhados das unidades basicas de saude para confirmacao do diagnoéstico, avaliacdo dos
efeitos adversos advindos do tratamento da PQT, para casos da forma neural pura, de estados
reacionais e em menores de 15 anos.

Dentre os servicos disponiveis no setor de hanseniase, estdo o laboratorio que realiza

exames especificos que auxilia no diagndstico da doenca, como a baciloscopia de linfa e
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raspado intradérmico. E, ainda, uma oficina de calcados e acessorios adaptados para as pessoas
que ja apresentam algum tipo de deformidade ou incapacidade, e de forma preventiva. No
estado, Arapiraca é o0 inico municipio que mantém uma oficina em atividade para a confec¢éo
dessas pecas, que sdo disponibilizadas gratuitamente as pessoas atendidas no CRIA
(ARAPIRACA, 2017).

Esse servico especializado conta com o apoio de uma equipe multiprofissional, que
inclui: enfermeira, médico, biomédica, técnica de enfermagem, técnicos de Laboratorio,
assistente social, farmacéutico, auxiliar de Servigos Gerais e assistente administrativo, que séo
responsaveis pelo acolhimento, triagem, identificacdo das necessidades e as especificidades de
cada paciente; e um técnico que trabalha na construcdo das sandalias e palmilhas adaptadas
(ARAPIRACA, 2017).

5.3 Populacéo e amostra

A populacdo do estudo foi composta por 120 pessoas com idade >15 anos que tinham
ou tiveram hanseniase entre os anos de 2015 e 2022 e que estivessem em acompanhamento no
centro de referéncia localizado no municipio de Arapiraca obedecendo aos critérios de inclusdo
desse estudo. Cada individuo incluido no estudo foi abordado uma Unica vez, além disso, esse
recorte temporal foi escolhido devido ao viés de memoria

Para identificar os fatores que dificultam o diagnéstico precoce da hanseniase foram
necessarias incluir 118 pessoas que tinham ou tiveram hanseniase. O tamanho da amostra foi
estabelecido para uma populagdo de 170 individuos diagnosticados entre 2015 e 2022, 0s quais
estavam cadastrados no centro de referéncia para hanseniase e que foram incluidos no estudo;
considerou-se a hipdtese de que 50% das pessoas tém atraso no diagnostico e um erro amostral

de 5% com intervalo de confianga de 95%.

5.3.1 Critérios de incluséo

Foram incluidos todos os individuos >15 anos que consentiram participar da pesquisa e
cujas informac@es se encontravam disponiveis nos registros dos prontuarios, como também no

banco de dados no Sistema de Informacao de Agravos de Notificacdo (SINAN).
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5.3.2 Critérios de excluséo

Foram excluidos aqueles que apresentassem déficits cognitivos e/ou dificuldades no
entendimento das perguntas do questionario, assim como aqueles com dados clinicos

incompletos no prontuario.

5.4 Sistematica de coleta de dados

As pessoas que estavam em tratamento ou em acompanhamento poés-alta, que
estivessem no centro de salde nos dias estabelecidos para a coleta de dados, foram convidadas
a fazer parte da pesquisa e orientadas quanto aos objetivos do estudo. O consentimento
informado foi obtido de todos os participantes por escrito pela assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndices A ou B, e em casos de menores de 18
anos, adicionalmente foi obtida a autorizagdo pela assinatura do Termo de Assentimento
(Apéndice C), permitindo assim fazer as perguntas que continham no questionario pré-
formatado e ter acesso ao prontuario.

Os participantes alfabetizados, mas que ndo conseguiam assinar devido a deformidades
nas maos e/ou dedos causados pela hanseniase; e os que ndo tinham grau de instrucdo, o
consentimento foi obtido por meio de impressao digital. Para estes ultimos, o TCLE foi lido
pela pesquisadora. Em seguida, apds o consentimento, foi aplicado o instrumento de coleta de
dados (Apéndice D) que incluia variaveis clinicas, demograficas e referentes aos fatores
inviabilizadores para o diagndstico precoce de hanseniase relativos as pessoas acometidas pela
hanseniase, aos profissionais e ao servico de saude.

Para confirmacao e complemento do instrumento de coleta de dados, foi realizada uma
consulta aos prontuarios e as fichas de notificacdo compulséria das pessoas afetadas pela

hanseniase cadastradas no SINAN.

5.5 Variaveis do estudo

As variaveis demogréficas do estudo foram: idade (em anos), municipio de residéncia,
zona de procedéncia (urbana ou rural), sexo, cor autodeclarada, ocupacao e escolaridade (anos
de estudo). Com relacdo as variaveis clinicas da hanseniase, os participantes do estudo foram
classificados quanto a classificacdo operacional em PB (quando tinham até cinco lesdes na pele,
um nervo periférico afetado, ou ambos; ou auséncia de bacilos alcool-acido resistentes em

raspado intradérmico) e MB (quando tinham seis ou mais lesdes em pele, mais que um nervo
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periférico afetado, ou ambos; ou apenas presenca de bacilos em raspado intradérmico, sem
depender do numero de lesdes dermatoldgicas) (OMS, 2019). As formas clinicas foram
classificadas de acordo com suas manifestagfes em indeterminada, tubercul6ide, dimorfa ou
Virchowiana (BRASIL, 2021).

A avaliacdo do grau de incapacidade no diagnostico foi sistematizada conforme a
classificacdo da OMS, onde o grau 0 indica auséncia de alguma deficiéncia, grau 1 ha alteracao
de sensibilidade nas méos, olhos, e/ou pés, mas sem deformidade visivel e grau 2 existe perda
de sensibilidade e deformidades visiveis. As reacdes hansénicas foram classificadas, se
presentes, em: a) Tipo 1 (ou reacdo reversa): determinada por um processo inflamatério agudo,
podendo surgir novas manchas ou placas na pele, com ou sem espessamento e neurite; b) Tipo
2 (ou ENH): na presenca de lesdes de pele que podem ser eritematosas, vesiculares, bolhosas
ou pustulosas, edema em membros e face, presenca ou ndo de espessamento em nervos e
neurite; ¢) ou ambas (mista) (BRASIL, 2021).

As pessoas foram perguntadas sobre o inicio dos sintomas e quando foram
diagnosticadas com hanseniase. Esse dado foi aplicado como atraso no diagndstico, no entanto,
como poderia apresentar vies de memoria, foi utilizado a varidvel més para designar essa
medida de tempo. Os participantes do estudo também responderam sobre se procuraram
atendimento médico assim que perceberam os sinais e sintomas, e se conseguiram atendimento
no primeiro servigo que procurou. Além disso, relataram se suspeitaram em algum momento
que tinha a doenca, qual profissional levantou a suspeita e qual confirmou, bem como o numero
de servicos que frequentaram e de atendimentos necessarios para o diagnostico final.

Todos esses dados foram colhidos através do questionario, salvo nos casos que as
respostas foram averiguadas e complementadas pelos prontuarios e fichas de notificacdo do

SINAN com a autorizagéo dos participantes do estudo.

5.6 Desfecho de interesse

A variavel dependente para desfecho (diagndstico tardio) foi o tempo (em meses) dos
primeiros sinais e sintomas percebidos pelos participantes do estudo até o momento do

diagndstico confirmado de hanseniase.

5.7 Analise dos dados

Todas as informac6es obtidas foram codificadas e inseridas em um banco de dados. Em

seguida, analises exploratdrias foram realizadas. Frequéncias simples e percentuais também
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foram obtidas a partir das varidveis categoricas. A distribui¢do do conjunto de dados numéricos
foi verificada por meio do teste Shapiro-Wilker. A maioria dos dados apresentou uma
distribuicdo assimétrica. Nesse sentido, os dados numéricos foram representados como
medianas e intervalos interquartis (11Q) e as comparagfes foram feitas utilizando testes néo-
paramétricos. A regressao multivariada de Poisson foi utilizada para determinar a associacao
entre as variaveis independentes e o0 atraso no diagnostico da hanseniase (variavel dependente).
O nivel de significancia das anélises foi de 5%. Os dados foram analisados por meio do software
STATA versdo 14.0.

5.8 Consideracdes éticas

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com Seres Humanos
da Universidade Federal de Sergipe (CAAE: 47713121.9.0000.5546, Parecer numero:
5.061.479) (ANEXO 1).

Os individuos foram informados a respeito dos objetivos da pesquisa, convidados a
participar do estudo e a assinar Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndice B). Pais e/ou responsaveis que concordaram com a participacdo de seus filhos
menores de 18 anos precisavam assinar o TCLE (Apéndice C); e 0s menores precisavam
assinar o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (Apéndice D). O
“Consentimento Livre e Esclarecido”, que foi apresentado, a primeira via foi entregue ao
participante e a segunda arquivada pelo pesquisador.

Ademais, o anonimato e a confidencialidade foram garantidos, uma vez que as
informacdes pessoais de cada participante foram armazenadas confidencialmente fazendo uso
de numeros cardinais como codigos de pseuddnimos nos guestionarios e no banco de dados,
com o intuito de proteger as informagdes, ndo havendo algum efeito prejudicial a nenhum
participante da pesquisa por essa causa. Os participantes tiveram a liberdade para nao responder
determinadas perguntas do roteiro de questdes, tal como para interromper o encontro quando
quisesse e até mesmo a retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa.

O presente estudo apresentou riscos minimos. No entanto, os participantes podiam ficar
constrangidos com questfes a respeito de sua condicdo socioecondmica e clinica. Para
minimizar tais riscos, os participantes do estudo foram abordados em ambiente tranquilo e
reservado, de modo a preserva-los durante o procedimento de coleta de dados.

Ressalta-se que os resultados obtidos pelo estudo podem trazer beneficios a médio e

longo prazo para as pessoas afetadas pela hanseniase e a sociedade. Médio e longo prazo: os
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resultados da pesquisa servirdo de base para orientar politicas publicas de salde no
enfrentamento dos principais problemas inviabilizadores para o diagndstico precoce e orientar
0s servicgos de saude a organizar e direcionar seus esforcos para proporcionar manejo adequado
destes problemas.

A pesquisa foi encerrada ao ter sido atingido o tamanho amostral calculado e
anteriormente ja informado. Apesar de ndo terem sido realizados procedimentos invasivos ou
intervencgdes que possam comprometer a satde dos participantes, sendo apenas a aplicacéo de
questionarios ja validados, a pesquisa poderia ter sido suspensa na identificacdo de qualquer
problema maior.

O estudo seguiu todas as normas referentes a Resolucdo do CEP/CONEP/CNS 466 de
12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude (Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos). Entende-se que se tratando de
dados primérios a pesquisa envolveu seres humanos de maneira direta, e por isso teve que ser
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade
Federal de Sergipe e aprovado pelo parecer institucional e pela autarquia Municipal de Saude
da cidade de Arapiraca/AL.
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6 RESULTADOS

Um total de 125 pessoas afetadas pela hanseniase foram elegiveis e convidadas a
participar do estudo. No entanto, uma pessoa retirou sua participacdo da pesquisa, e quatro ndo
possuiam dados clinicos completos. Portanto, a amostra final foi comporta por 120 participantes
gue estavam de acordo com os critérios de inclusao.

Dos 120 participantes incluidos no estudo, 61 (50,8%) eram do sexo masculino e 59
(49,2%) feminino. A mediana (11Q) de idade foi de 45 (34,0-56,0) anos, com a faixa etaria de
40-49 anos sendo a mais prevalente (30, 25,0%). A mediana (11Q) de anos de estudo foi de 5
(2,5-10,0) anos, sendo que 55 (45,9%) tinham entre zero e quatro anos de estudo. Setenta e
quatro (61,8%) participantes se autodeclararam pardos, 24 (20,0%) brancos e 21 (17,5%)
pretos. A maioria dos participantes residia em area urbana (91, 75,8%). Com relacéo a avaliacdo
do grau de incapacidade fisica no momento do diagndstico, 65 (54,6%) tiveram grau O; 39
(32,8%) grau 1 e 15 (12,6%) grau 2. Quanto a classificacdo operacional no diagndstico, 92
(76,7%) das pessoas acometidas pela hanseniase apresentaram hanseniase MB. Quanto a forma
clinica, 62 (52,5%) foram classificadas havendo a forma dimorfa e 29 (24,6%) a forma
Virchowiana. Dois participantes ndo tinham informacGes sobre a forma clinica (Tabela 1).

Um total de 106 pessoas afetadas pela hanseniase realizaram baciloscopia de linfa, das
quais 73 (60,8%) tiveram baciloscopia negativa e 33 (27,5%) positiva. Quarenta e uma (34,1%)
pessoas tiveram reacao hansénica, sendo que 22 (18,3%) apresentaram reacao do tipo 1 (reacdo
reversa), 16 (13,3%) tiveram reacdo do tipo 2 (eritema nodoso hansénico) e trés (2,5%)
participantes foram classificados como tendo reacdo hansénica mista (tipo 1 e tipo 2) (Tabela
1).
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Tabela 1. Caracteristicas demograficas e clinicas de pessoas afetadas pela hanseniase
atendidas no municipio de Arapiraca, Alagoas, Brasil, no periodo de 2015 a 2022.

Variaveis N (%)
Sexo

Masculino 61 (50,8)

Feminino 59 (49,2)
Faixa etéria (anos)

15-19 8 (6,7)

20-29 12 (10,0)

30-39 24 (20,0)

40 — 49 30 (25,0)

50 -59 20 (16,7)

> 60 26 (21,7)
Raca/Etnia

Branca 24 (20,0)

Preta 21 (17,5)

Parda 74 (61,8)

Amarela 1(0,83)
Escolaridade em anos

0-4 anos 55 (45,9)

5-8 anos 25 (20,8)

> 9 anos 40 (33,3)
Area de residéncia

Urbana 91 (75,8)
Rural 29 (24,2)

Grau de incapacidade no diagnostico

Grau 0 65 (54,6)

Grau 1 39 (32,8)

Grau 2 15 (12,6)
Classificacéo Operacional

Paucibacilar 28 (23,3)

Multibacilar 92 (76,7)
Forma clinica

Indeterminada 4 (3,4)

Tuberculbide 23 (19,5)

Dimorfa 62 (52,5)

Virchowiana 29 (24,6)
Baciloscopia

Negativa 73 (60,8)

Positiva 33 (27,5)

N&o realizada 14 (11,7)
Reacdo hansénica

Tipo 1 22 (18,3)

Tipo 2 16 (13,3)

Tipole?2 3(2,5

*11Q: Intervalo interquartil.
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A mediana (11Q) de tempo entre perceber os sinais e sintomas e buscar o atendimento
em um servico de saude foi de 3,0 (1,0-7,5) meses. A mediana (11Q) entre os primeiros sinais e
sintomas e o diagndstico definitivo da hanseniase foi de 10,5 (4,0-24,0) meses.

Na tabela 2 estdo apresentados 0s potenciais fatores de atraso relacionados as pessoas
afetadas pela hanseniase que foram obtidos a partir dos participantes do estudo. Sessenta e cinco
(54.2%) participantes relataram que ndo procuraram atendimento médico no inicio dos
primeiros sintomas, sendo que desses, 54 (45,0%) referiram que o0 motivo foi ndo achar que os
sintomas eram importantes, dois (1,7%) participantes tiveram sua busca pelo servi¢o adiada
pela falta de dinheiro e outros dois (1,7%) pelo medo de ser diagnosticado com alguma doenga
grave. Cento e nove (90,8%) pessoas referiam ndo suspeitar em nenhum momento que tinham

hanseniase.

Tabela 2. Potenciais fatores de atraso relacionados as pessoas afetadas pela hanseniase no
municipio de Arapiraca, Alagoas, Brasil, no periodo de 2015 a 2022.

Variaveis N (%)
Buscou atendimento médico nos primeiros sintomas
Sim 55 (45,8)
Néao 65 (54,2)
Motivo que contribuiu para o atraso da consulta
Achou que os sintomas ndo eram importantes 54 (45,0)
Falta de dinheiro 2 (1,7)
Medo de ser diagnosticado com alguma doenca grave 2(1,7)
Outros motivos 7 (5,8)
Suspeitou que tinha hanseniase
Sim 11 (9,2)
Néo 109 (90,8)

Os potenciais fatores de atraso relacionados ao servico de salde e aos profissionais de
salde estdo descritos na tabela 3. A maioria (116, 96,7%) dos participantes do estudo
conseguiram atendimento no primeiro servigo que procurou. Quatro (3,3%) relataram que ndo
conseguiram atendimento no servi¢co que buscou por falta do profissional médico. Além disso,
dos que procuraram e conseguiram atendimento médico, 31 (25,8%) chegaram a ser
diagnosticados e tratados com outras patologias de forma errénea, sendo as mais frequentes as
condigdes dermatoldgicas (71,0%), reumatologicas (6,4%) e ortopédicas (6,4%). Apenas 28
(23,3%) individuos receberam o diagnostico de hanseniase no primeiro atendimento. Sessenta
e cinco (54,2%) frequentaram apenas um servico de salde antes do diagndstico e 38 (31,7%)
frequentaram dois servicos, chegando a 15 servi¢os de salde frequentados referido por um

participante do estudo.
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Do total de individuos entrevistados, 114 (95,0%) referiram terem sido encaminhados
para um servico especializado, dos quais 109 (93,9%) foram encaminhados para o centro de
referéncia de hanseniase. Com relagdo a quantidade de consultas necessarias para ter o
diagndstico de hanseniase, 34 (28,3%) relataram que foram diagnosticados na primeira
consulta, 51 (42,5%) na segunda, 26 (21,7%) na terceira, com o maximo de 10 consultas
referido por um participante do estudo. Quarenta (33,9%) participantes referiram que o/a
profissional médico/a especialista em dermatologia foi quem suspeitou do diagnostico de
hanseniase, 37 (31.4%) o/a médico/a de Salde da Familia; 19 (16.1%) o/a Enfermeiro/a e 10
(8.3%) foram médicos/as de outras especialidades. Ademais, dois participantes referiram que a
suspeita de hanseniase foi levantada por eles mesmos e outro por um membro da familia que ja
fez tratamento para a doenca, e a partir dai procuraram atendimento médico especializado
(Tabela 3). No quesito de confirmacdo do diagndstico, 95 (79,2%) participantes relataram terem
sido confirmados o diagndstico pelo médico especialista em hanseniase e 20 (16,7%) pelo
Dermatologista (Tabela 3).

Tabela 3. Potenciais fatores relacionados ao servico de satde e aos profissionais
de acordo com pessoas afetadas pela hanseniase no municipio de Arapiraca, Alagoas,
Brasil, no periodo de 2015 a 2022.

Variaveis N (%)
Conseguiu atendimento no primeiro servigo que procurou

Sim 116 (96,7)
Né&o 4 (3,3)
Motivo de néo ter conseguido atendimento

Falta do profissional médico 4(3,3)
Fez tratamento com o diagndstico de outra doenca

Sim 31 (25,8)
Né&o 89 (74,2)
Se fez tratamento, qual a doenga?

Condicdo dermatolégica ? 22 (71,0)
Condig&o reumatoldgica ® 2 (6,4)
Condicdo ortopédica © 2 (6,4)
Outra doenca tropical negligenciada ¢ 1(3,2)
Né&o lembra 4 (13,0
Recebeu o diagnostico de hanseniase no primeiro atendimento?

Sim 28 (23,3)
Né&o 92 (76,7)
N° de servicos de saude que frequentou antes do diagnostico final

1 65 (54,2)
2 38 (31,7)
3 4 (3,3)
4 ou mais 13 (10,8)

Encaminhado para algum local/especialista




41

Sim 114 (95,0)
Né&o 6 (5,0)
Quial local/especialista foi encaminhado?

CRIA* 109 (93,9)
Centro de especialidades do municipio que residia 2(1,7)
Dermatologista 2(1,7)
Alergologista 1(0,8)
N° de atendimentos necessarios para receber o diagnéstico

1 34 (28,3)
2 51 (42,5)
3 26 (21,7)
4 ou mais 9 (7,5
Qual profissional da saude suspeitou do diagnostico de

hanseniase?

Dermatologista 40 (33,9)
Médico/a Saude da Familia 37 (31,4)
Enfermeiro/a Satde da Familia 19 (16,1)
Hansendlogo 9 (7,6)
Agente Comunitario de Saude 3(2,5)
Outras especialidades médicas 10 (8,3)
Qual profissional da saude confirmou o diagnéstico de

hanseniase?

Hansenologo 95 (79,2)
Dermatologista 20 (16,7)
Médico/a Saude da Familia 4 (3,3)
Alergologista 1(0,8)

a Dermatite atdpica: 11; Infeccdo fingica: 8; Vasculite: 1; Pitiriase: 1; Urticaria cronica: 1.

b Artrite reumatoide: 1; Lapus: 1.

¢ Entesopatia do calcaneo: 2.

d Sifilis: 1.

*CRIA: Centro de Referéncia Integrado de Arapiraca
* ESF: Estratégia de Salude da Familia

Na tabela 4 estdo apresentadas as analises da regressdo multivariada de Poisson. A

regressdo multivariada de Poisson encontrou que os homens apresentaram um risco 1,27 vezes

maior de terem o tempo de atraso no diagndstico de hanseniase aumentado quando comparados

com as mulheres. Em relacéo a faixa etaria, com o aumento da idade o risco de diagndstico

tardio da hanseniase foi aumentando.

As outras associagOes significativas foram para a autodeclaracdo da raga/etnia, onde

aqueles que se autodeclararam pardos tiveram um tempo menor de diagnoéstico em relagdo as

pessoas brancas, assim como ter 0 a 4 anos de estudos foram fatores significativos que

contribuiram para a diminuicdo do tempo. Residir em area urbana esteve associado ao risco de

atraso no diagnostico dos participantes do estudo. Ademais, ter sido classificado como MB
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apresentou um risco 3,5 vezes maior de atraso no diagnéstico do que pessoas afetadas pela
hanseniase classificadas como PB (Tabela 4).

Os participantes que buscaram atendimento médico logo no inicio dos sinais e sintomas
tiveram uma reducdo no tempo para o diagndéstico de hanseniase, assim como ter conseguido
atendimento no primeiro servico que procurou. Individuos que suspeitaram ter hanseniase
apresentaram atraso de 1,42 vezes maior no diagndstico comparados aqueles que ndo
suspeitaram. Os participantes cuja hanseniase foi suspeita pelo profissional hansendlogo
apresentaram tempo reduzido de diagndéstico quando comparado com outros profissionais. Ter
buscado por > 3 servigos de saude também aumentou o tempo de atraso no diagnoéstico (Tabela
4).

O risco relativo de ter um diagnostico atrasado entre as pessoas afetadas pela hanseniase
que tiveram > 4 consultas foi 5,46 vezes maior comparados aqueles que receberam o
diagndstico com uma consulta. Ter sido diagnosticado e tratado como outra doenca, aumentou

em 1,56 vezes o risco de atraso para o diagndstico de hanseniase. (Tabela 4).

Tabela 4. Regressdo Multivariada de Poisson com os fatores associados ao atraso do
diagnostico da hanseniase de pessoas afetadas pela hanseniase no municipio de Arapiraca,
Alagoas, Brasil no periodo de 2015 a 2022.

Variavel Risco Erro padréao IC 95% P-valor
Relativo
Sexo
Feminino Referéncia Referéncia Referéncia Referéncia
Masculino 1,27 0,07 1,13 a1,43 < 0,001
Faixa etaria
15-19 Referéncia Referéncia Referéncia Referéncia
20-29 0,61 0,09 0,46 a 0,81 0,001
30-39 1,90 0,22 1,51a2,38 < 0,001
40 - 49 2,24 0,27 1,77 a 2,84 < 0,001
50 - 59 2,15 0,30 1,63a2,82 < 0,001
> 60 2,93 0,42 2,20 a 3,90 < 0,001
Raca/Etnia
Branca Referéncia Referéncia Referéncia Referéncia
Preta 0,82 0,07 0,68 a0,97 0,022
Parda 0,75 0,05 0,65 a 0,85 <0,001
Amarela 1,04 0,29 0,60a1,80 0,891
Escolaridade (anos)
0-4 anos 0,62 0,06 0,51a0,74 <0,001
5-8 anos 1,00 0,09 0,84a1,20 0,954
> 9 anos Referéncia Referéncia Referéncia Referéncia
Area de residéncia
Rural Referéncia Referéncia Referéncia Referéncia
Urbana 1,23 0,09 1,07a1,42 0,004
Classificacdo Operacional
Paucibacilar Referéncia Referéncia Referéncia Referéncia



Multibacilar

Forma clinica
Indeterminada

Tuberculdide

Dimorfa

Virchowiana

Buscou atendimento médico
nos primeiros sintomas

Sim

Suspeitou que tinha
hanseniase

Sim

Conseguiu atendimento no
primeiro Servicgo que
procurou

Sim

Profissional que suspeitou
da hanseniase

Enfermeiro

Hanseno6logo

Dermatologista

Médico Salde da Familia
Outros

NUmero de servigcos antes
do diagnostico

1

2

3

4 ou mais

Ne de atendimentos
necessarios para receber o
diagndstico

1

2

3

4 ou mais

Tratado para outra doenca
Sim

Profissional que confirmou
a hanseniase

Médico Salde da Familia
Hansendlogo

Dermatologista

3,50

Referéncia
3,81
1,06
1,94

0,44

1,42

0,48

3,10
1,90
1,43
1,30
Referéncia

Referéncia
0,96
1,15
1,77

Referéncia
1,03
1,25
5,46

1,56
Referéncia

1,14
0,89

1,15

Referéncia
0,97
0,43
0,81

0,03

0,13

0,05

0,37
0,31
0,15
0,13
Referéncia

Referéncia
0,08
0,23
0,12

Referéncia
0,07
0,10
0,53

0,12
Referéncia

0,20
0,16

1,82 a 6,66

Referéncia
2,30 a6,29
0,50 a 2,36
0,86 a 4,40

0,39a0,49

1,17a1,72

0,37 a 0,58

2,45 a 3,93
1,35a2,62
1,15a1,78
1,04 21,60
Referéncia

Referéncia
0,81a1,13
1,44 a2,35
1,40 22,24

Referéncia
0,90a1,17
1,06 21,48
4,51 a 6,61

1,32a1,82
Referéncia

0,81al,61
0,61a1,28

43

<0,001

Referéncia
<0,001
0,878
0,112

<0,001

<0,001

<0,001

<0,001
<0,001
0,001
0,017
Referéncia

Referéncia
0,631
<0,001
<0,001

Referéncia
0,668
0,008
<0,001

<0,001
Referéncia

0,436
0,523

Pseudo R?= 0,49
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7 DISCUSSAO

A hanseniase € uma patologia que possui um alto poder incapacitante capaz de gerar
danos permanentes ao individuo. No entanto, esses danos sdo evitaveis, desde que haja
diagnostico precoce para instituir o tratamento adequado, evitando possiveis sequelas causadas
pela doenga, como também a transmissdo para outras pessoas. Apesar do seu diagnostico ser
eminentemente clinico e epidemioldgico, ainda assim existem dificuldades para conclui-lo,
mesmo em areas endémicas para a doenca. Diante disso, conhecer a populagdo que € mais
acometida, bem como os fatores que dificultam o diagndstico precoce da hanseniase é de
fundamental importancia para contribuir com o diagndstico precoce e o tratamento oportuno.

Nesse sentido, este estudo mostrou que os principais fatores que dificultam o
diagnostico precoce relacionados & pessoa foram: ser do sexo masculino, aumento da idade,
residir em centros urbanos, hanseniase MB, forma clinica tubercul6ide, ndo buscar prontamente
um servigo de saude na percepcao dos primeiros sinais e sintomas, e ter suspeitado que tinha
hanseniase. Ja os fatores que dificultaram o diagndstico precoce da hanseniase relacionados aos
servicos e profissionais de satde foram: ndo conseguir atendimento imediato, especialmente
por falta do profissional médico, excessivos encaminhamentos, ter sido diagnosticado e tratado
como outra doenca e necessitar de 4 ou mais consultas para fechar o diagndstico da doenca.

Como outros estudos, homens foram mais propensos a terem atraso no diagnostico da
hanseniase (HENRY et al, 2016; SANTOS et al, 2007). Isso pode ser explicado pela
despreocupacdo dos homens, de modo geral, com a saide. Homens com maior frequéncia, e
por influéncias culturais, sdo mais resistentes a praticar o autocuidado e acabam negligenciando
sinais e sintomas que ndo incomodam, como é 0 caso dos primeiros sinais e sintomas da
hanseniase. Além disso, sdo associados a forca, invulnerabilidade e virilidade, que foram
socialmente construidas, e ao procurar atendimento em busca da sua promocdo de salde
acarreta a possivel correlacdo de fragilidade, vulnerabilidade e medo, colocando sua
masculinidade construida socialmente em suspeicdo (GOMES; NASCIMENTO; ARAUJO,
2007).

Isso é evidenciado pela baixa adesdo aos atendimentos relacionados a satde, em que
postergam as consultas, o que fortalece o conceito de que esses locais sdo espagos femininos
(COUTO et al, 2010; LIM et al, 2019; LOPES et al, 2021). Ademais, geralmente homens séo
mais relutantes em faltarem ao trabalho, o que dificulta, ou serve como empecilho, a ida aos
servicos de saude (CAVALCANTI et al, 2014; COUTO et al, 2010).



45

A existéncia de maior nimero de pessoas afetadas pela hanseniase terem menor grau de
instrucdo parece estar ligado ao papel da educacdo no auxilio do entendimento do processo de
saude-doenca, o qual ira colaborar na busca pelos servigos de saude em tempo oportuno, € assim
contribuir para o diagndstico precoce. Sendo assim, a baixa escolaridade pode explicar as
dificuldades encontradas no reconhecimento dos sinais e sintomas da doenca. Além disso,
apresenta-se ainda como fator de risco para a manifestacdo de incapacidades, uma vez que o
nivel de escolaridade é inversamente proporcional ao surgimento de incapacidades fisicas (DE
PAULA et al, 2019; DESSUNTI et al, 2008; KERR-PONTES et al, 2006; LAGES et al, 2018;
LOPES et al, 2021).

Neste estudo, 0 aumento da idade aumentou o risco de atraso no diagndstico. 1sso pode
ser explicado pelo longo periodo de incubacdo da doenca, que pode variar de meses a anos,
assim como pela longa espera em busca do diagnostico e tratamento. Além disso, a depender
da faixa etaria, as pessoas tendem a ter outros problemas de saude, e é provavel que clinicos
suspeitem de outras patologias que sdo mais prevalentes em cada uma delas, somado ao
despreparo dos profissionais, negligenciando o diagnostico de hanseniase (MARQUES et al,
2019)

A maior parte dos participantes do estudo relatou residir em area urbana, e esse foi um
fator associado ao atraso no diagnostico. Embora maior parte dos estudos sobre hanseniase
evidenciem a area rural como fator de risco para o atraso no diagnostico, devido as dificuldades
de acesso aos servicos de saude, especialmente em areas rurais remotas, os achados do presente
estudo podem ser explicados por basicamente alguns motivos: a) imprecisdo na classificacdo
quanto a area de residéncia, especialmente relacionada a cidades de pequeno e médio porte
(OLIVEIRA, 2011); b) processos migratérios campo-cidade; c¢) baixa procura das pessoas
residentes em areas rurais pelos servicos de saude (BUSSO; CHAUVIN; HERRERA, 2021;
ULYSSEA, 2018). Este tltimo pode levar a subnotificacdo dos casos, fendbmeno ja bem descrito
na literatura e que esta associado a desigualdade de acesso aos servigos de salde (LOPES et al,
2021).

De acordo com a classificacdo operacional instituida pela OMS e a forma clinica das
pessoas acometidas pela hanseniase, a hanseniase PB e as formas indeterminada e turbeculoide,
representam o principal desafio quanto ao diagndstico da hanseniase na prética clinica. Dessa
forma, quanto ao maior risco encontrado no estudo foram as formas MB e tuberculdide para
diagnostico tardio, o que pode ser interpretado como um marcador de atraso, visto que se pode
inferir que as pessoas possam ter buscado atendimento no servi¢o de saude quando ainda

apresentavam poucas ou indefinidas lesdes dermatoldgicas, e devido a dificuldade em
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estabelecer o diagndstico por parte dos clinicos obtiveram atraso. Posto isso, pode explicar em
parte, 0 excesso de encaminhamentos e consultas, com importante reflexdo entre o tempo e a
percepgéo dos primeiros sinais e sintomas, e o diagnostico definitivo, podendo haver relagéo
com a qualidade da avaliagdo (OLIVEIRA, 2008).

A demora em buscar imediatamente os servi¢os de salde assim que surgiram 0S
primeiros sinais e sintomas por acharem que eles ndo eram importantes foi a razao mais comum
para o atraso no diagnostico da hanseniase neste estudo. Esta razdo também foi encontrada em
um estudo realizado em centros de referéncia para hanseniase no Brasil nos estados de Séo
Paulo, Mato Grosso e Mato Grosso do Sul (HENRY et al, 2016). Aliada a isso, alguns
participantes relataram que tiveram medo de serem diagnosticados com alguma doenca grave,
e outros alegaram que a demora em buscar pelo servico de salde se deu pela falta de dinheiro.
Isso demonstra que mesmo em um pais como o Brasil, o qual possui um sistema Gnico de salde
universal e gratuito, questdes relacionadas a falta de dinheiro podem contribuir para a busca por
atendimento de salde. Provavelmente isso tenha ocorrido em virtude da necessidade de
despesas com deslocamentos, uma vez que grande parte dos participantes deste estudo foram
encaminhados desnecessariamente para outros servicos. Desse modo, reforga-se a importancia
de fortalecimento da atencdo primaria em salde, uma vez que ela esta alocada no territorio
préximo onde as pessoas vivem. Com isso, a presenca de profissionais qualificados em salde
da familia e comunidade, e neste caso especifico, devidamente treinados para realizar o
diagnostico da hanseniase dentro das acGes da ESF é essencial.

E bem conhecido que esforcos tém sido feitos para aumentar o diagndstico da
hanseniase atraves da descentralizacdo das acdes de controle da doenca, e a partir do
fortalecimento da atencdo primaria, com o intuito de ampliar o acesso ao diagnostico e
tratamento precoces, visando a reducdo de incapacidades e transmissdo da hanseniase, como
proposto no Programa Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH). No entanto, ainda existe
relutncia para essa descentralizacdo das unidades de referéncia para a atencao basica, sendo
necessario demonstrar que a referéncia é para 0s casos mais complexos, e reafirmar que nao ha
coeréncia de todos 0s casos suspeitos serem encaminhados para as unidades de referéncia para
confirmacéo diagndstica (BRASIL, 2009).

Ademais, maior parte dos participantes ndo suspeitaram que tinham hanseniase, bem
como alguns relataram desconhecimento até o momento de serem diagnosticados com a doenca,
e isso foi fator para ignorar tais sinais e sintomas, visto que alguns relataram desaparecimento
das lesdes dermatologicas, e apenas com a piora dos sintomas é que procuravam atendimento

médico, aumentando assim o tempo para o diagnostico. Tal desconhecimento ou espera pela
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melhora sugerem fator de atraso para o diagnostico, como também encontrado em outros
estudos (DA SILVA SOUZA, BACHA, 2003; RAFFE et al, 2013; SRINIVAS et al, 2019).
Além disso, este achado reflete a necessidade de uma melhor comunicagdo entre profissionais
e as pessoas afetadas pela hanseniase, visto que ainda é deficiente o (re)conhecimento sobre a
hanseniase (SAMRAJ, KAKI, RAO, 2012).

Algumas pessoas afetadas pela hanseniase apesar de relatarem conhecer a doenca,
obtiveram um atraso no diagnostico, o que pode ser explicado além do medo, o estigma e
preconceito relacionados a hanseniase, onde ainda ha associa¢do da doenga com o isolamento
comunitario, fator que gera receio nas pessoas e conduz para o adiamento em busca pelo servico
de saude, o que colabora para o diagndéstico tardio (HENRY et al, 2016). Condutas em busca
da resolucéo para esse problema devem ser realizadas, como a melhoria do acesso aos servicos
de salde e campanhas educativas para a conscientizacdo e educagdo sobre a hanseniase, para
que assim possa combater o estigma.

Além disso, as pessoas diagnosticadas com hanseniase constroem o auto preconceito
pela ndo aceitacdo do diagnostico e possuirem dificuldade em compartilhar com familiares e
pessoas proximas de sua comunidade, pelo medo de que pode haver preconceito e
estigmatizacdo por parte deles (LAROCCA, CHAVES, 2020; ZAW et al, 2020) e por esse
motivo muitos buscam por servigos de salde em outros locais afastados de sua realidade social
para que ndo sejam reconhecidas por pessoas do seu meio comunitario, e isso também pode ser
uma possivel causa de atraso no diagndéstico (DHARMAWAN et al, 2021; MARAHATTAET
AL, 2018)

A falta do profissional médico foi motivo pelo qual alguns participantes do estudo ndo
conseguiram atendimento no primeiro servico que procurou. Essa dificuldade na busca pelos
servigos de saude em tempo habil possui destaque na correlagdo com o atraso no diagnéstico
na hanseniase (DHARMAWAN et al, 2021; SINGH et al, 2013).

Alguns participantes relataram que o diagnostico de hanseniase ndo chegou a ser
suspeitado por alguns profissionais, o que colaborou para o diagnostico tardio. Isso é
identificado pelo baixo quantitativo de pessoas que tiveram seu diagnéstico no primeiro
atendimento. A relacdo entre os sistemas de satde com os diagndésticos inadequados referidos
pelos participantes, foi também um dos principais motivos para 0s maiores atrasos em centros
de saude localizados nos estados de Mato Grosso, Mato Grosso do Sul e Sdo Paulo (HENRY
et al, 2016). Do mesmo modo, elevadas taxas de erros em diagndsticos ja foram descritas no
Brasil por Sousa e Bacha (2003).
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Um quarto dos participantes do estudo foram diagnosticados e tratados como outras
doencas. Estudos realizados em clinicas e hospitais de referéncia para a hanseniase no Brasil
(HENRY et al, 2016) e na india (SAMRAJ, KAKI, RAO, 2012) encontraram também uma
elevada proporcéo de pessoas recebendo diagnostico e tratamento equivocados antes de serem
definitivamente confirmadas como havendo hanseniase. Isso refor¢a a importancia de formacéo
continuada de profissionais da salde sobre diagndstico e tratamento da hanseniase, sobretudo
em paises onde a doenca € um problema de saude publica. Além disso, nossos achados refor¢cam
também a necessidade de maior investimento para o desenvolvimento de testes diagndsticos de
hanseniase com elevada acuracia e que sejam capazes de serem usados no campo da atencao
primaria em saude.

Um outro fator importante encontrado nesse estudo é que ao encaminhar as pessoas para
uma unidade especializada, ndo sdo repassadas informacfes sobre a suspeita clinica de
hanseniase e quais as suas consequéncias e/ou precaucdes; e por ser uma doenca estigmatizante,
as vezes repassam que o usuario esta apresentando algum problema dermatolégico. Essa falta
de informacao e esclarecimento pode implicar na despreocupacédo diagndstica por parte dos
individuos por ndo entenderem a gravidade do problema, postergando muitas vezes a busca
pela consulta com o profissional capacitado (SRINIVAS et al, 2018).

Esse adiamento, além de colaborar com o atraso no diagndstico, também implica numa
maior frequéncia no surgimento de incapacidades, de modo que se percebe pelo total de
participantes estudados que foram notificados com alguma incapacidade no diagnostico, do tipo
1, 2 e ambas. Gomez et al (2018) relataram uma frequéncia de 14,9% e 24,9% em paciente com
reacao tipo 1 e 2 respectivamente em seu estudo realizado no estado da Bahia.

A incapacidade grau 2 além de ser um indicador da carga da doenca, também atua como
detector de diagndstico tardio em casos novos de hanseniase, sinalizando a falta de
conhecimento das pessoas relacionada aos primeiros sinais e sintomas, como também a
habilidade do servico de satde em identificar e tratar a hanseniase precocemente para que assim
evite o desenvolvimento dessas deficiéncias e, ainda, até determinado momento, a qualificacdo
dos locais de atendimento para hanseniase, de informa indireta (WHO, 2015; WHO, 2018).
Assim, a prevencdo de incapacidades é peca fundamental nos servigcos de saude e deve ser
promovida a todas as pessoas que sdo diagnosticadas com hanseniase, bem como as orientacdes
sobre a promocao do autocuidado durante o tratamento e no pés-alta (BRASIL, 2019), além do
tratamento com multidroga (RAD et al, 2007).

Ter visitado varios servigos de saude antes de receber o diagndstico de hanseniase, bem

como Vvarios atendimentos até a conclusao diagnostica foram fatores de risco para o diagnostico
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tardio dos participantes desse estudo, corroborando com outros autores (DHARMAWAN et al,
2021), (BRUNELLO et al, 2013; YELLAPPA et al, 2017). Tal comportamento traz varias
questdes que podem ser explicadas através de fatores culturais, historicos, socioecondmicos e
ligados a busca de servicos ndo qualificados em hanseniase como ja discutidos. Alguns autores
caracterizaram essa trajetoria como peregrinacao, referindo-se a Via Crucis comparando com o
percurso feito pelas pessoas em busca do diagnostico de hanseniase. Além disso, o percentual
de diagnosticos incorretos verifica-se como causa dessa peregrinacdo (AQUINO et al, 2015;
MARTINS, IRIART, 2014).

Com a maior parte dos participantes tendo a suspeita clinica e a confirmagéo diagnostica
da hanseniase pelo profissional Hansendlogo, tais achados foram fatores de risco na associacédo
com o atraso do diagndstico dos participantes do estudo, pois até serem encaminhados para esse
profissional, essas pessoas ja passaram por muitos outros servicos e profissionais de salde
(DHARMAWAN et al, 2021), prolongando o diagndstico.

Cabe ressaltar, que a atencdo primaria a saude é porta de entrada das pessoas e onde
deve ser realizado preferencialmente o diagnéstico da hanseniase. No entanto, o diagnostico
pode também ser feito em clinicas particulares e, somente na incerteza diagnostica no servico
e com a realizacdo do exame da baciloscopia com resultado negativo é que o paciente deve ser
encaminhado para avaliacdo na referéncia (BRASIL, 2021). Somado a isso, é importante que
0s estudantes sejam preparados e qualificados desde a graduacgdo para que possam reconhecer

0s sinais e sintomas da doenca quando profissionais (AQUINO et al, 2015).



50

8 LIMITACOES E POTENCIALIDADES DO ESTUDO

Este estudo traz uma importante contribuicdo para a pesquisa em hanseniase,
principalmente no que se refere aos fatores que contribuem para o atraso no diagnostico da
doenga, visto que estimula a necessidade de conhecer quais fatores favorecem esse atraso,
visando uma maior e melhor atencdo voltada ao diagnostico precoce e tratamento oportuno,
bem como a necessidade de mais educacdo em saude para as pessoas, evitando assim as
possiveis incapacidades e deformidades que acometem as pessoas com hanseniase. Somado a
iss0, € importante um maior investimento na elaboracao e implementacéo de testes diagndsticos
de hanseniase eficientes e que sejam capazes de utiliza-los no campo da atencdo priméaria em
saude.

Por outro lado, também possuiu algumas limitagGes, visto que ainda ndo existe uma
padronizacdo do que seja diagnostico tardio. Alguns estudos utilizam como diagnostico tardio
a variavel grau de incapacidade 2, enquanto outros utilizam como variavel em suas analises o
tempo entre a percepg¢do dos sinais e sintomas e o diagnéstico da hanseniase. Esta tltima linha
de raciocinio foi a adotada neste estudo, por entender que apresentar grau de incapacidade 2
seria 0 Ultimo estagio consequente a um diagndstico atrasado.

Além disso, por ter sido realizado em um centro de referéncia, ndo se pode generalizar
os resultados obtidos aqui para centros de atencdo primaria a saude, pois € possivel haver
diferencas entre os individuos diagnosticados e tratados na atencdo primaria. Por ter sido
baseado na recordacao do paciente, isso trouxe a limitacao na possibilidade de viés de memodria,
apesar de terem sido tomados os cuidados de acordo com o proposto no questionario. Mas
também, através da ocultacdo de dados relacionados ao atraso do préprio paciente, sendo

relatados menores tempo de busca pelo servico de saude.
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9 CONCLUSAO

Os fatores associados ao diagnostico tardio da hanseniase neste estudo foram: sexo
masculino, aumento da idade, residir em areas urbanas, raga/etnia autodeclarada parda,
classificacéo operacional MB e a forma clinica tubercul6ide, refletindo as caracteristicas
demograficas e clinicas que negligenciam a doenca;

N&o buscar atendimento médico no inicio dos sinais e sintomas, suspeitar que tinha
hanseniase, haver recorréncia na procura de mais de um servico de satde em busca do
diagnostico, bem como no numero de atendimentos foram motivos que contribuiram
para o diagnostico tardio e tais condutas demonstram a caréncia de capacitacdo e
qualificacdo em hanseniase para os profissionais de saude, refletindo em falhas na
suspeita, diagnostico e tratamento da hanseniase.

Com relacdo aos motivos de ndo procurar 0 servi¢o de salide precocemente, achar que
0s sinais e sintomas ndo eram importantes, foi intimamente associado ao atraso no
diagnostico dos participantes do estudo, demonstrando assim, a necessidade de
educacao em saude para a populagdo em geral, para que possam reconhecer 0s sinais e
sintomas da doenca, a fim de contribuir com o tratamento oportuno e consequentemente
com a prevencdo do desenvolvimento de incapacidades e deformidades, a partir do

diagnostico precoce.
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10 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo traz uma importante contribuicdo para a pesquisa em hanseniase,
principalmente no que se refere aos fatores que contribuem para o atraso no diagndstico da
doenga, visto que estimula a necessidade de conhecer quais fatores limitam esse atraso, visando
uma maior e melhor atencdo voltada ao diagnostico precoce, interrompendo a transmissao
continua e ofertando o tratamento oportuno. Além disso, a importancia e necessidade de
educacao em salde para os individuos acometidos pela hanseniase, evitando assim as possiveis
incapacidades e deformidades que afetam as pessoas acometidas pela hanseniase. Somado a
iss0, € importante um maior investimento na elaboracao e implementacéo de testes diagnosticos
de hanseniase eficientes e que sejam capazes de utiliza-los no campo da atencdo primaria em
salde, onde € o primeiro contato do usuario com o servico de salde.

Os achados desta pesquisa evidenciam quem sdo os principais afetados pela hanseniase,
bem como de que forma a doenca se apresenta, o que contribui para o planejamento de politicas
publicas voltadas principalmente para o diagndstico precoce da hanseniase, a fim de contribuir
com a quebra da cadeia de transmissdo da doenca e a prevencdo de incapacidades nestas
pessoas.

A caréncia de educacdo em saude voltada para as pessoas acometidas pela hanseniase,
e também para populacdo em geral sobre seus sinais e sintomas, manejo e cura, deve ser
incentivada através dos profissionais de salde e também nos mais diferentes meios de
comunicagdo, com uma linguagem acessivel a todos, para que assim possa estimular as pessoas
a se apresentaram mais cedo.

Por ainda se tratar de um problema de salde publica, a frequéncia de atendimentos,
diagnosticos e tratamentos incorretos, indica, a falha na qualificacdo dos profissionais de saude,
desde a sua formacéo.

Por fim, é essencial um consenso sobre a definicdo de diagndstico tardio em relacdo as
pessoas atingidas pela hanseniase, a fim de obter um planejamento de politicas publicas
voltadas para prevencdo de sequelas e limita¢do funcional. Além disso, fortalecer as acbes de
vigilancia em salde entre a atencdo primaria e secundaria do local do estudo, visando uma
melhor qualificagdo para o servigo e profissionais, e consequentemente permitindo uma melhor

qualidade de vida as pessoas acometidas por essa doenga.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

*Para adultos

Prezado(a),

Vocé estda sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa FATORES
INVIABILIZADORES PARA O DIAGNOSTICO PRECOCE DA HANSENIASE,
desenvolvida por Glicya Monaly Claudino dos Santos e o Prof. Victor Santana Santos, ambos
do Programa de Pos-graduacdo em Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Sergipe. A
seguir, serdo descritas as informagdes sobre projeto de pesquisa com relacéo a sua participacao:

A pesquisa tem como objetivo analisar os fatores que dificultam o diagndstico precoce de
pessoas com hanseniase, atendidas em centros de referéncia para a doenga nos municipios de
Arapiraca/AL e Aracaju/SE. Para isso, nos estamos convidando todas as pessoas com mais de 15
anos que tém ou tiveram hanseniase entre os anos de 2015 e 2020 para participar do estudo. A coleta de
dados vai iniciar em Outubro de 2021 e vai terminar em Maio de 2022. Os resultados do estudo
serdo apresentados em conjunto, em formato de nimeros, sem identificar vocé ou qualquer
participante para a Secretaria de Saude. N&s temos a intencdo de publicar os achados em uma
revista cientifica e também levaremos os resultados em ndmeros para os gestores de salde para
que eles possam ajudar em melhorias no atendimento futuro de pessoas que tenham essa condigao.
Diante disso, solicitamos a sua colaboragdo voluntaria para participar deste estudo de grande
importancia para a sociedade.

A sua participacdo na pesquisa consistira em responder perguntas sobre vocé, como e quando
vocé teve o diagndstico de hanseniase e sobre 0s servigos e profissionais de saude que te
atenderam, que estdo contidas no questionario. Além disso, para as perguntas que vocé nao
souber responder, nos solicitaremos sua permissao para acessar 0 seu prontuario do servigo de
salde. O questionario utilizado segue os padrBes cientificos internacionais de salde. Por
ocasido salientamos que, seu nome serad mantido em sigilo absoluto, visto que, as informacdes
pessoais coletadas (nome) serdo codificadas em nimeros durante a transcri¢do das informacgoes
para o banco de dados.

Informamos que todas as pesquisas apresentam riscos em niveis diferentes, por isso, nossa
pesquisa “FATORES INVIABILIZADORES PARA O DIAGNOSTICO PRECOCE DA
HANSENIASE ”, apresenta o risco de desconforto ou constrangimento, pois envolve a aplicacio
de questionarios, e o senhor/a pode se sentir desconfortavel em fornecer opinides e informacoes
sobre determinados assuntos. Para diminuir esse desconforto, ficard garantido ao/a senhor/a
responder apenas aos questionamentos que nao lhe causem desconforto, podendo retirar ou
negar sua participacdo em qualquer momento da pesquisa, sem qualquer prejuizo no seu
atendimento pela equipe de saude.
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Os beneficios esperados com a sua participacdo no projeto de pesquisa, serdo: que VOcé possa
contribuir para a identificacdo dos principais fatores que dificultaram o seu diagnostico precoce
de hanseniase e em outras pessoas, assim como identificar as dificuldades na rede de satde que
impedem o acesso prévio dos usuarios. 1sso vai ajudar a estabelecer melhorias no atendimento
futuro de pessoas que tenham essa condicao, diminuindo as sequelas causadas pela doencga, pois
os dados serdo fornecidos de modo em conjunto e que ndo identificam o participante para 0s
gestores da secretaria de salde, colaborando no atendimento com futuras melhorias na saude
das pessoas e no controle da doenca.

A pesquisa ndo tem qualquer custo para o senhor/a, e qualquer vinda extra ao centro de saude
por causa da pesquisa, 0s custos de transporte e alimentacao serdo pagos pelos pesquisadores.

Caso o(a) senhor(a) sofra algum dano associado ou decorrente da pesquisa (nexo causal), terd
o direito de buscar uma indenizagdo perante os pesquisadores, e serd indenizado(a) segundo
decisdo judicial ou extrajudicial. Esclarecemos também, que sua participacdo no estudo é
voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a) ndo é obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar
com as atividades solicitadas pelo(a) Pesquisador (a). Caso decida nédo participar do estudo, ou
resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano.

Se vocé tiver alguma davida, vocé pode me perguntar ou via telefone (82) 99953-3737 (Glicya)
/(79) 9990-4155 (Victor). Ainda assim, caso possua duvidas, reclamacéo e dentncia em relacéo
ao estudo, podera entrar em contato direto com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) através
do telefone 079-3194-7208, localizado no Hospital Universitario, HU-UFS, Aracaju. Rua
Claudio Batista, Cidade Nova, Aracaju - SE, 49060-108.

Esclarecemos que o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE é elaborado em duas
vias, levando em consideracdo que as mesmas devem ser rubricadas em todas as suas paginas
e assinadas, ao seu término, pelo convidado a participar da pesquisa, ou por seu representante
legal, assim como pelo pesquisador responsavel. Reafirmamos entdo, o direito do(a) senhor(a)
a uma via do TCLE.

Assinatura do (a) pesquisador (a).

Eu aceito participar da pesquisa, que tem o
objetivo principal de analisar os fatores que dificultam o diagnéstico precoce de pessoas com
hanseniase, atendidas em centros de referéncia para a doenca nos municipios de Arapiraca/AL
e Aracaju/SE. Entendendo os possiveis riscos e beneficios da pesquisa.

, de de

Assinatura do VVoluntério:

Impressao dactiloscépica:
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Contato com os pesquisadores responsaveis.

Caso necessite de maiores informacOes sobre o presente estudo, favor ligar para o (a)
pesquisada Glicya Monaly Claudino dos Santos através do telefone (82) 999533737.
Instituicdo: Universidade Federal de Sergipe, Av. Marechal Rondon, s/n - Jardim Rosa Elze,
Séo Cristovéo - SE, 49100-000.

Ou ainda, para 0 Comité de Etica em Pesquisa (CEP) através do telefone (79) 3194-7208,
localizado no Hospital Universitario, HU-UFS, Aracaju. Rua Claudio Batista, Cidade Nova,
Aracaju - SE, 49060-108.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
*Para pais e/ou responsaveis

Prezado(a),

Seu filho/a ou responsavel estda sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa
FATORES INVIABILIZADORES PARA O DIAGNOSTICO PRECOCE DA
HANSENIASE, desenvolvida por Glicya Monaly Claudino dos Santos e o Prof. Victor Santana
Santos, ambos do Programa de Pés-graduacdo em Ciéncias da Saude da Universidade Federal
de Sergipe. A seguir, serdo descritas as informacGes sobre projeto de pesquisa com relacdo a
sua participagéo:

A pesquisa tem como objetivo analisar os fatores que dificultam o diagndstico precoce de
pessoas com hanseniase, atendidas em centros de referéncia para a doenga nos municipios de
Arapiraca/AL e Aracaju/SE. Para isso, nos estamos convidando todas as pessoas com mais de
15 anos que tém ou tiveram hanseniase entre os anos de 2015 e 2020 para participar do
estudo. A coleta de dados vai iniciar em Outubro de 2021 e vai terminar em Maio de 2022. Os
resultados do estudo serdo apresentados em conjunto, em formato de nimeros, sem identificar
vocé ou qualquer participante para a Secretaria de Saude. N6s temos a intencdo de publicar os
achados em uma revista cientifica e levaremos os resultados em nimeros para 0s gestores de
salde para que eles possam ajudar em melhorias no atendimento futuro de pessoas que
tenham essa condicdo. Diante disso, solicitamos a sua autorizacdo voluntaria para ele/ela
participar deste estudo de grande importancia para a sociedade.

A participacdo dele(a) na pesquisa consistira em responder perguntas sobre ele, como e quando
ele teve o diagndstico de hanseniase, sobre 0s servicos e profissionais de salde que o atenderam,
que estdo contidas no questionario. Além disso, para as perguntas que ele ndo souber responder,
nos solicitaremos a permissdo para acessar 0 prontudrio no servico de saude. O questionario
utilizado segue os padrd@es cientificos internacionais de satide. Por ocasido salientamos que, seu
nome e 0 nome dele(a) serdo mantidos em sigilo absoluto, visto que, as informagdes pessoais
coletadas (nome) seréo codificadas em numeros durante a transcri¢cdo das informacdes para o
banco de dados.

Informamos que todas as pesquisas apresentam riscos em niveis diferentes, por isso, nossa
pesquisa “FATORES INVIABILIZADORES PARA O DIAGNOSTICO PRECOCE DA
HANSENIASE ”, apresenta o risco de desconforto ou constrangimento, pois envolve a aplicagdo
de questionarios, e seu filho(a) pode se sentir desconfortavel em fornecer opinides e
informac@es sobre determinados assuntos. Para diminuir esse desconforto, ficard garantido a
ele(a) responder apenas aos questionamentos que ndo Ihe causem desconforto, podendo retirar
ou negar sua participacdo em qualquer momento da pesquisa, sem qualquer prejuizo no
atendimento pela equipe de saude.
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Os beneficios esperados com a sua autorizacado e participacdo de seu/sua filho(a) no projeto de
pesquisa, serdo: que possa contribuir para a identificagao dos principais fatores que dificultaram
0 diagndstico precoce de hanseniase nele(a) e em outras pessoas, assim como identificar as
dificuldades na rede de salde que impedem o acesso prévio dos usuarios. 1sso vai ajudar a
estabelecer melhorias no atendimento futuro de pessoas que tenham essa condi¢do, diminuindo
as sequelas causadas pela doenga, pois os dados serdo fornecidos de modo em conjunto e que
ndo identificam o participante para os gestores da secretaria de saude, colaborando no
atendimento com futuras melhorias na salde das pessoas e no controle da doenca.

A pesquisa ndo tem qualquer custo para o senhor/a, e qualquer vinda extra ao centro de satde
por causa da pesquisa, 0s custos de transporte e alimentacao serdo pagos pelos pesquisadores.

Caso seu/sua filho(a) sofra algum dano associado ou decorrente da pesquisa (nexo causal), terd
o direito de buscar uma indenizacdo perante os pesquisadores. Esclarecemos também, que a
participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a) e seu/sua filho(a) ndo séo
obrigados(as) a fornecer as informacgdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo(a)
Pesquisador (a). Caso decida nao autorizar seu filho do estudo, ou ele/ela resolva a qualquer
momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano.

Os pesquisadores estardo a sua disposicao via telefone (82) 99953-3737 (Glicya) / (79) 9990-
4155 (Victor) para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da
pesquisa. Ainda assim, caso possua dividas, reclamacdo e denuncia em relagcdo ao estudo,
podera entrar em contato direto com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) através do telefone
079-3194-7208, localizado no Hospital Universitario, HU-UFS, Aracaju. Rua Claudio Batista,
Cidade Nova, Aracaju - SE, 49060-108.

Esclarecemos que o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE é elaborado em duas
vias, levando em consideracdo que as mesmas devem ser rubricadas em todas as suas paginas
e assinadas, ao seu término, pelo convidado a participar da pesquisa, ou por seu representante
legal, assim como pelo pesquisador responsavel. Reafirmamos entdo, o direito do(a) senhor(a)
auma via do TCLE.

Assinatura do (a) pesquisador (a).

Eu sob responsabilidade de
autorizo a participar da pesquisa, que tem o
objetivo principal de analisar os fatores que dificultam o diagndstico precoce de pessoas com
hanseniase, atendidas em centros de referéncia para a doenca nos municipios de Arapiraca/AL
e Aracaju/SE. Entendendo os possiveis riscos e beneficios da pesquisa.

, de de

Assinatura do Responsavel:

Impresséo dactiloscopica:
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Contato com os pesquisadores responsaveis.

Caso necessite de maiores informacOes sobre o presente estudo, favor ligar para o (a)
pesquisadora Glicya Monaly Claudino dos Santos através do telefone (82) 99953-3737.
Instituicdo: Universidade Federal de Sergipe, Av. Marechal Rondon, s/n - Jardim Rosa Elze,
Séo Cristovéo - SE, 49100-000.

Ou ainda, para o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) através do endereco: Rua Claudio Batista
s/n® Bairro: Sanatério — Aracaju. CEP: 49.060-110 — SE. Contato por e-mail:
cep@academico.ufs.br. Telefone e horéarios para contato: (79) 3194-7208 — Segunda a Sexta-
feira das 07 as 12h.
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L LUENDD CRESCLS

~ UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)
Certificado de assentimento para menores participantes do estudo (15 ou mais anos)

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa FATORES INVIABILIZADORES
PARA O DIAGNOSTICO PRECOCE DA HANSENIASE. Seus pais permitiram que vocé
participe. A pesquisa tem como objetivo analisar os fatores que dificultam o diagndstico
precoce de pessoas com hanseniase, atendidas em centros de referéncia para a doenca nos
municipios de Arapiraca/AL e Aracaju/SE.

Para isso, nds estamos convidando todas as pessoas com mais de 15 anos que tém ou tiveram
hanseniase entre os anos de 2015 e 2020 para participar do estudo. A coleta de dados vai
iniciar em Outubro de 2021 e vai terminar em Maio de 2022. Os resultados do estudo serdo
apresentados em conjunto, em formato de numeros, sem identificar vocé ou qualquer
participante.

Como informamos aos seu pai/mao e/ou responsavel, a sua participa¢do na pesquisa consistira
em responder perguntas sobre vocé, como e quando vocé teve o diagnostico de hanseniase e
sobre 0s servicos e profissionais de salde que te atenderam. Além disso, para as perguntas que
vocé nao souber responder, nos solicitamos a sua permissao para acessar o0 seu prontuario do
servico de satde. O questiondrio utilizado segue os padrdes cientificos internacionais de satde.
Por ocasido salientamos que, seu nome sera mantido em sigilo absoluto, visto que, as
informacdes pessoais coletadas (nome) serdo codificadas em nimeros durante a transcri¢do das
informacdes para o banco de dados.

O presente estudo apresenta riscos minimos. Os participantes podem ficar constrangidos com
questBes a respeito de sua condicdo socioeconémica e clinica. No entanto, para minimizar tais
riscos, os participantes do estudo serdo abordados em ambiente tranquilo e reservado, de modo
a preserva-los durante o procedimento de coleta de dados.

Sua participagdo traz como beneficios: na identificacdo dos principais fatores que dificultaram
0 seu diagnostico precoce de hanseniase e em outras pessoas, assim como as dificuldades na
rede de saude que impedem o acesso prévio dos usudrios, e ird ajudar a obter melhorias no
atendimento e diagnostico futuro de pessoas que tenham hanseniase, diminuindo as
complicacdes causadas pela doenca. Os resultados serdo levados em conjunto de nimeros para
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0s gestores de saude e que ndo identificam o participante para a secretaria de satde. VVocé ndo
precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu, ndo tera nenhum problema se
desistir.

A pesquisa ndo ira interferir no seu tratamento ou acompanhamento no servi¢o de salde, pois
ndo sera baseado nos questionarios aplicados neste estudo. Irei fazer algumas perguntas a vocé
e a seu pai/méde ou responsavel sobre informacdes pessoais e de salide com a finalidade de
ajudar no tratamento de outras pessoas no futuro. As perguntas que serao feitas séo consideradas
seguras, mas caso nao queira ou nao saiba responder ndo tera problema algum.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informagdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vdo ser
publicados, mas sem identificar as pessoas que participaram da pesquisa. Quando terminarmos
a pesquisa os resultados serdo apresentados na Universidade Federal de Sergipe nas secretarias
municipais de salude de Arapiraca/AL e de Aracaju/SE. Pretendemos também fazer uma
comunica¢do em revista cientifica, mas como disse antes, ndo vamos identificar os participantes
da pesquisa. Se vocé tiver alguma davida, vocé pode me perguntar ou ao pesquisador Victor
S. Santos [(79) 9 9990 4155].

Eu aceito participar da pesquisa Fatores
inviabilizadores para o diagnostico precoce da hanseniase, que tem o objetivo de identificar
os fatores que dificultam o diagnostico cedo da hanseniase. Entendi as coisas ruins e as coisas
boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer
momento, posso dizer “ndo” e desistir que ninguém vai ficar chateado. Os pesquisadores
tiraram minhas davidas e conversaram com 0s meus responsaveis. Recebi uma cépia deste
termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do (a) pesquisador (a).

, de de

Assinatura do Voluntério:

Impressao dactiloscépica:
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Contato com os pesquisadores responsaveis.

Caso necessite de maiores informacbes sobre o presente estudo, favor ligar para o (a)
pesquisador Victor Santana Santos através do telefone (79) 9 9990-4155. Instituicdo: Hospital
Universitario, HU-UFS, Aracaju. Rua Claudio Batista, Cidade Nova, Aracaju - SE, 49060-108.

Ou ainda, para o Comité de ética em Pesquisa (CEP) atraves do telefone (79)3194-7208,
localizado no Hospital Universitario, HU-UFS, Aracaju. Rua Claudio Batista, Cidade Nova,
Aracaju - SE, 49060-108.



APENDICE D
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Fatores inviabilizadores para o diagndstico precoce da hanseniase.

Parte 1. DADOS DEMOGRAFICOS E CLINICOS

1) Ne° Identificacéo:

2) Municipio:

3) Data de Nascimento: 4) N°SINAN:

5) Bairro: 6) Zona: 1 Urbana 2 Rural
7) Sexo: 1 Masculino 2 Feminino

8) Gestante: 1Sim 2 Nd 3 N&o se aplica

9) Cor: 1 Branco 2 Preta 3 Amarelo 4 Pardo 5 Indigena

10) Escolaridade (anos de estudo):

11) Ocupacéo:

12) N° de lesGes cutaneas: 13) Classificagdo Operacional: LPB 2 MB

14) Forma clinica: 1 Indeterminada 2 Tuberculdide 3 Dimorfa 4 Virchowiana
5 Neural pura 9ign

15) N° Nervos afetados: 16) Incapacidade: 1 Grau0 2Graul 3Grau2 9ign
17) Incapacidade no diagnostico: 1 Grau0 2Graul 3Grau2 9ign

18) Baciloscopia: 1 Negativa 2 Positiva 3 Néo realizada

19) Reacdo Hansénica: 1 Sim 2 Ndo

20) Tipo de Reacgdo Hansénica:
1 Tipo 1 (Reacdo Reversa) 2 Tipo 2 (Eritema Nodoso Hansénico) 3 Mista

Parte 2. POTENCIAIS FATORES RELACIONADOS AO PACIENTE

18) Ano dos primeiros sintomas: 19) Més dos primeiros sintomas:

20) Ano do diagndstico: 21) Més do diagnéstico:

22) Vocé viu o0 médico assim que observou ou sentiu 0s primeiros sinais/sintomas?
1 Sim 2 Néo

23) Em caso negativo, indique se algum dos seguintes motivos atrasou a consulta?
1 Eu ndo achei que os sinais/sintomas eram importantes
2 Falta de dinheiro
3 Moro distante do servico de saude
4 Medo de ser diagnosticado com uma doenga grave
5 Por motivos religiosos
6 Outro (especificar: )

24) Antes do diagnostico final, em algum momento vocé suspeitou que tinha hanseniase?
1 Sim 2 Néo
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25) Quanto tempo depois dos primeiros sinais/sintomas vocé procurou o servico de salde?

Parte 3. POTENCIAIS FATORES RELACIONADOS AO SERVIGO DE SAUDE

26) Vocé conseguiu atendimento no primeiro servi¢o que procurou? 1 Sim 2 Néo

27) Em caso negativo, indique o motivo:

28) Os seus sinais/sintomas foram inicialmente tratados como uma outra doenca?
1 Sim 2 Néo

29) Se sim, qual doencga?

30) Vocé recebeu o diagnostico de hanseniase no primeiro atendimento?
1 Sim 2 Néo 3 Néo Sabe/Né&o lembra

31) Quantos servicos de saude vocé frequentou antes do diagnostico de hanseniase?

32) Vocé precisou ser encaminhado para algum outro local/especialista?
1 Sim 2 Néo 3 Néo Sabe/Né&o lembra

33) Se precisou ser encaminhado a um especialista, qual?

34) Quantos atendimentos foram necessarios para que vocé recebesse o diagndstico/tratamento?

35) Qual o profissional de salde que suspeitou do seu diagnostico?
1 Enfermeiro 2 Médico PSF 3 Médico Especialista 4 Outro (especificar):

36) Qual o profissional de satde confirmou o seu diagndstico?
1 Enfermeiro 2 Médico PSF 3 Médico Especialista 4 Outro (especificar):
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ANEXO 1
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Fatores inviabilizadores para o diagndstico da hanseniase
Pesquisador: Victor Santana Santos

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 47713121.9.0000.5546

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Sergipe

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 5.061.479

Apresentacéo do Projeto:

As informacdes elencadas nos campos “Apresentacdo do Projeto”, “Objetivo da Pesquisa” e “Avaliagdo dos Riscos
e Beneficios” foram retiradas do arquivo “Informacgodes Bésicas da Pesquisa”
(PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1757510.pdf) e do "Projeto Detalhado / Brochura
Investigador" (Projeto_Hanseniase.pdf), postados em 25/08/2021.

Introducéo:

A hanseniase ainda e considerada um problema de saude publica em diversos paises do mundo, devido ao elevado
numero de casos novos da doenca, a morbidade e ao impacto socioeconomico decorrentes das complicacoes
(WHO, 2019). Estima-se que cerca de 250 mil casos novos da doenca ocorrem anualmente, dos quais pouco mais
de 34 mil sao registrados no Brasil, 0 que faz deste o segundo pais em todo 0 mundo em numero de casos da
doenca (WHO, 2019).E uma doenca granulomatosa cronica e infecciosa, causada pelo Mycobacterium leprae, que
afeta as fibras nervosas da pele e os nervos perifericos (SANTOS et al., 2013a, 2013b; SCOLLARD; JOYCE;
GILLIS, 2006). O comprometimento dos troncos nervosos tem grande potencial para provocar incapacidades ou
deformidades (SERMRITTIRONG; VAN BRAKEL, 2014) e e resultado de processos inflamatorios ou de reacoes
hansenicas (BRITTON; LOCKWOOD, 2004). A doenca apresenta um alto poder incapacitante, estigmatizante e
carrega uma historia de discriminacao e isolamento social (RAPOSO; NEMES, 2012) exigindo prioridades nas
politicas publicas e acoes de saude
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intervencionistas que anulem essa cadeia de transmissao e consequentemente cause impacto nos coeficientes da
doenca (SOUSA; FERREIRA; BRASILIA-XAVIER, 2018). Incapacidades fisicas e/ou deformidades afetam o
bem-estar fisico, psiquico e emocional da pessoa afetada, o que pode levar ao isolamento social, dificuldades nos
relacionamentos interpessoais e disturbios psicologicos, alem de incapacidade para o trabalho (REIS et al., 2013),
0 que pode agravar ainda mais o sofrimento das pessoas afetadas, pois podem ficar sujeitas a marginalizacao e
discriminacao (SERMRITTIRONG; VAN BRAKEL, 2014) e esses fatores podem afetar a qualidade de vida de
cada uma delas (SANTOS et al., 2016). O diagnostico precoce e o tratamento adequado tem sido apontados como
as principais estrategias para a interrupcao da transmissao da hanseniase, bem como para evitar complicacoes
fisicas e sociais (BRASIL, 2017). Como o demasiado atraso no diagnostico aumenta a probabilidade de danos nos
nervos com subsequente incapacidade/deformidade, a taxa de casos novos com incapacidade fisica grau 2 no
diagnostico tem sido usada como um indicador proxy nesses casos (GOMEZ et al., 2018). Nesse aspecto, o atraso
no diagnostico tem sido atribuido a questoes de comportamento social na busca pelos servicos de saude, ao
desconhecimento da doenca (FUZIKAWA et al., 2010; NICHOLLS; WIENS; SMIT, 2003), a baixa escolaridade
da populacao atingida e a5dificuldade de acesso aos servicos de saude (NICHOLLS; WIENS; SMIT, 2003). No
entanto, a maior parte dessas inferencias sao provenientes de estudos ecologicos o que pode comprometer a relacao
de causalidade entre um determinado fator e o atraso no diagnostico.Em 2018, o estado de Sergipe reportou uma
taxa de deteccao de 13,94/100.000 habitantes para a populacao geral e a proporcao de casos novos de hanseniase
com grau 2 de incapacidade fisica no momento do diagnostico no ano de 2019 foi de 10,1 (BRASIL, 2020).

No mesmo ano, 0 municipio de Aracaju, capital do estado de Sergipe, apresentou uma taxa de deteccao geral de
casos novos de 15,1/100.000 habitantes (BRASIL, 2020).Similarmente, de acordo com o Boletim Epidemiologico
do Ministerio da Saude, em 2018 o estado de Alagoas obteve uma taxa de deteccao de 10,53/100.000 habitantes e
no ano de 2019 a proporcao de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade fisica no momento do
diagnostico foi de 8,7 (BRASIL, 2020). Entre os anos de 2014 e 2016 foram registrados 40 casos novos de
hanseniase em Arapiraca/AL, segunda maior cidade localizada no agreste alagoano (SUVISA, 2017).Nesse
contexto, surgiu o seguinte questionamento: quais os fatores inviabilizadores ao diagnostico precoce de individuos
com hanseniase atendidos nos centros de referencia para a doenca no Estado de Sergipe? Ao responder tal
guestionamento, pretende-se colocar a disposicao de profissionais de saude e gestores os principais fatores
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inviabilizadores para o diagnostico precoce da hanseniase, sob a otica dos das pessoas afetadas, e com isso,
proporcionar dados suficientes para melhorar as estrategias de controle da doenca.

Hipdtese:
Pacientes com as formas mais avancadas da hanseniase apresentam maior atraso no diagndstico da doenga.

Metodologia Proposta:

A populacao do estudo sera composta por individuos >15 anos que tem ou tiveram hanseniase entre 2015 e 2020
e que estao em acompanhamento nos centros de referencia para a doenca localizados nos municipios de Arapiraca
e Aracaju. Cada individuo incluido no estudo sera abordado uma unica vez. Serao incluidos todos os individuos
cujas informacoes se encontram disponiveis no banco de dados no Sistema de Informacao de Agravos de
Notificacao (SINAN). Serao excluidos aqueles que apresentem deficits cognitivos e/ou dificuldades no
entendimento das perguntas do questionario.

Para identificar os fatores inviabilizadores ao diagnostico precoce serao necessarios incluir 380 pessoas que tem
ou tiveram hanseniase (260 em Aracaju/SE e 132 em Arapiraca/AL). O tamanho da amostra foi estabelecido para
uma populacao de 900 individuos diagnosticados (700 em Aracaju/SE e 200 em Arapiraca/AL) entre 2015 e 2020,
0s quais estao cadastrados nos centros de referencia para hanseniase que serao incluidos no estudo; considerou a
hipotese de que 50% dos pacientes tem atraso no diagnostico e um erro amostra de 5% com intervalo de confianca
de 95%.

5.4 Sistematica de coleta de dados Os pacientes em tratamento ou em acompanhamento pos-alta, que estejam nos
centros de saude nos dias estabelecidos para a coleta de dados, serao convidados a fazer parte da pesquisa e
orientados quanto aos objetivos do estudo. O consentimento informado sera obtido pela assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apendices A ou B) e em casos de menores de 18 anos, pela assinatura
do Termo de Assentimento (Apendice C). Em seguida, sera aplicado um instrumento de coleta de dados (Apendice
D) que inclui variaveis clinicas, demograficas e referentes aos fatores inviabilizadores para o diagnostico precoce
de hanseniase relativos aos pacientes e ao servico de saude.

As variaveis demograficas e clinicas abordadas serao: municipio de residencia, idade, sexo, escolaridade, renda,
estado civil, se esta em tratamento PQT ou em acompanhamento pos- alta, numero de lesoes cutaneas, classificacao
da hanseniase (paucibacilar ou multibacilar), forma
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clinica (segundo classificacao da OMS), numero de nervos afetados, grau de incapacidade, tipo de reacao
hansenica. Para confirmacao e complemento do instrumento de coleta de dados, sera realizada uma consulta a
ficha de notificacao compulsoria do paciente, que se encontra no SINAN.

Critério de Incluséo:
Serao incluidos todos os individuos cujas informacoes se encontram disponiveis no banco de dados no Sistema de
Informacao de Agravos de Notificacao (SINAN).

Critério de Exclusao:
Serao excluidos aqueles que apresentem deficits cognitivos e/ou dificuldades no entendimento das perguntas do
questionario

Metodologia de Anélise de Dados:

Todas as informacoes obtidas serao codificadas e inseridas em um banco de dados. Em seguida, analises
exploratorias serao realizadas.

Frequencias simples e percentuais tambem serao obtidas a partir das variaveis categoricas. Para comparar
diferencas entre as proporcoes sera utilizado o teste Qui-quadrado (2) e/ou teste Exato de Fisher. Sera realizada
verificacao da distribuicao do conjunto de dados por meio do teste Kolmogorov-Smirnov. Quando houver simetria
da distribuicao, a comparacao sera feita por meio de testes parametricos. Havendo assimetria serao utilizados testes
nao-parametricos.

Para determinar a associacao entre os fatores relacionados ao atraso no diagnostico da hanseniase, sera realizada
uma analise de regressao linear uni variada entre a variavel desfecho (atraso em meses) e as variaveis categoricas.
Em seguida, sera realizada uma analise de regressao linear multivariavel, incluindo no modelo todas as variaveis
que apresentarem associacao significativa com a variavel de resultado na regressao uni variada. O nivel de
significancia das analises sera de 5%. Os dados serao analisados por meio do software SPSS versao 22.0 e do
STATA versao 14.0.

Objetivo da Pesquisa:

Obijetivo Primario:

Analisar os fatores inviabilizadores ao diagnostico precoce de individuos com hanseniase atendidos em centros de
referencia para a doenca nos municipios de Arapiraca/AL e Aracaju/SE.
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Objetivo Secundario:

« ldentificar os fatores que dificultam o diagnostico precoce da doenca;
« ldentificar as barreiras na rede de saude que dificultam o acesso precoce dos usuarios;
« Verificar a frequencia de pessoas com as formas avancadas da hanseniase;

* Descrever o perfil dos individuos diagnosticados com hanseniase atendidos nos centrosde referencia.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O presente estudo apresenta riscos minimos. No entanto, os participantes podem ficar constrangidos com questoes
a respeito de sua condicao socioeconomica e clinica. Para minimizar tais riscos, os participantes do estudo serao

abordados em ambiente tranquilo e reservado, de modo a preserva-los durante o procedimento de coleta de dados.

Beneficios:

Ressalta que os resultados obtidos pelo estudo podem trazer beneficios a medio e longo prazo para os pacientes e
a sociedade. Medio e longo prazo: os resultados da pesquisa servirao de base para orientar politicas publicas de
saude no enfrentamento dos principais problemas inviabilizadores para o diagnostico precoce e orientar 0s servicos
de saude a organizar e direcionar seus esforcos para proporcionar manejo adequado destes problemas.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo transversal referente aos casos de hanseniase >15 anos notificados no periodo de 2015 a
2020 para identificar os fatores inviabilizadores ao diagnostico precoce da doenca entre individuos acompanhados
em centros de referencia para hanseniase nas cidades de Arapiraca/AL e Aracaju/SE. O periodo de coleta dos
dados dar-se-a de Outubro de 2021 a Maio de 2022.

Tamanho da Amostra no Brasil: 380
Equipe de Pesquisa:
Victor Santana Santos

GLICYA MONALY CLAUDINO DOS SANTOS

Apoio Financeiro: Financiamento Prdprio. Orcamento Apresentado: R$ 6.830,00
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Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes”.

Recomendacdes:

Protocolo de Pesquisa aprovado com recomendacao.

Recomenda-se incluir no texto do TCLE e TALE o endereco virtual do CEP-UFS

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Sergipe

Endereco: Rua Claudio Batista s/n° Bairro: Sanatério — Aracaju CEP: 49.060-110 — SE Contato por e-mail:
cep@academico.ufs.br Telefone e horéarios para contato: (79) 3194-7208 — Segunda a Sexta-feira das 07 as 12h.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Andlise das respostas (arquivo:Carta_resposta.pdf postado na Plataforma Brasil em 25/08/2021) ao Parecer
Consubstanciado n°4.861.740 emitido em 22/07/2021, ndo foram observados Gbices éticos.

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesguisa com Seres Humanos da Universidade Federal de

Sergipe, de acordo com as atribui¢des definidas na Resolucdo CNS n° 510 de 2016, na Resolugdo CNS n° 466 de
2012 e na Norma Operacional n° 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela aprovacdo do projeto de pesquisa
proposto.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Conforme Resolucdo CNS 466/2012, itens X.1.- 3.b. e X1.2.d, e Resolugdo CNS 510/2016, Art. 28, inc. V, os
pesquisadores responsaveis deverdo apresentar relatdrios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados
a partir da data de aprovacao do protocolo de pesquisa inicial.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacgdes Basicas |PB_INFORMACOES _BASICAS DO _P 25/08/2021 Aceito
do Projeto ROJETO_1757510.pdf 21:15:56
Cronograma cronograma.pdf 25/08/2021 | Victor Santana Santos | Aceito
21:15:15

Outros Carta_resposta.pdf 25/08/2021 | Victor Santana Santos Aceito
21:14:52

Outros Arapiraca_prontuario.pdf 25/08/2021 | Victor Santana Santos Aceito
21:14:34
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Outros Aracaju_prontuario.pdf 25/08/2021 | Victor Santana Santos Aceito
21:14:04

Projeto Detalhado / Projeto_Hanseniase.pdf 25/08/2021 | Victor Santana Santos Aceito

Brochura 21:08:53

Investigador

TCLE / Termos de TCLE_responsaveis.docx 25/08/2021 | Victor Santana Santos | Aceito

Assentimento / 21:08:39

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de TCLE_adultos.docx 25/08/2021 | Victor Santana Santos | Aceito

Assentimento / 21:08:30

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de TALE_hans.docx 25/08/2021 | Victor Santana Santos Aceito

Assentimento / 21:08:22

Justificativa de

Auséncia

Outros Termo_de_compromisso.pdf 02/06/2021 | Victor Santana Santos Aceito
07:05:46

Folha de Rosto folhaDeRosto.pdf 02/06/2021 | Victor Santana Santos Aceito
07:03:38

Outros aracaju.pdf 18/05/2021 | Victor Santana Santos Aceito
16:02:41

Outros arapiraca.pdf 18/05/2021 | Victor Santana Santos Aceito
15:54:53

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

ARACAJU, 26 de Outubro de 2021

Assinado por:

FRANCISCO DE ASSIS PEREIRA

(Coordenador(a))




