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RESUMO

Introdugado: A hanseniase, dado o diagndstico tardio, é associada a quadros
incapacitantes e limitantes que afetam as pessoas de forma fisica, social e econémica,
comprometendo assim a qualidade de vida das pessoas afetadas. Objetivo: Analisar
os fatores associados ao diagnéstico tardio da hanseniase em individuos atendidos
em um centro de referéncia para a doenga em Sergipe. Método: Estudo transversal
relacionado as pessoas afetadas pela hanseniase com idade =15 anos atendidos no
Centro de Referéncia para Hanseniase de Aracaju. A coleta de dados foi realizada
por meio de um instrumento contendo informag¢des demograficas, clinicas, e os fatores
associados ao diagnéstico tardio. Resultados: Um total de 247 pessoas participaram
do estudo. Desses, 149 (60,3%) homens, 207 (83,81%) tinham entre O e 4 anos de
estudos, 144 (58,3%) pardos, 180 (72,9%) moradores da zona urbana, 216 (90,8%)
foram diagnosticados com hanseniase multibacilar, dos quais 151 (64,8%) tiveram a
baciloscopia positiva, 102 (43,6%) com a forma clinica Virchowiana. A maioria
apresentou reagdo hansénica, destacando a reagao tipo 1 (reagao reversa) como mais
frequente. Cento e vinte e oito (52%) participantes da pesquisa informaram que nao
procuraram os servigos de saude imediatamente apds perceberem o primeiro sinais e
sintomas, 201 (82%) nunca suspeitaram ter hanseniase, 79 (32%) foram tratados
inicialmente para outras doencas, 157 (63,6%) foram encaminhados para outros
servigcos de saude e 90 (34,01%) procuraram até 2 servigos de saude antes do
diagnostico. A regressédo multivariada de Poisson identificou maior risco de atraso no
diagnostico em mulheres (IRR ajustado: xx; IC95% xx-xx), individuos de 50 a 59 anos
(IRRa: xx; xx-xx), pessoas pardas (IRRa: xx; xx-xx), com escolaridade entre 5 e 8 anos
(IRRa: xx; xx-xx), residentes em zona rural (IRRa: xx; xx-xx) e aqueles com a forma
clinica tuberculéide da hanseniase (IRRa: xx; xx-xx). Além disso, o atraso foi
associado a n&o busca precoce por atendimento (IRRa: xx; xx-xx), falta de diagnostico
no primeiro servico procurado (IRRa: xx; xx-xx), suspeita pessoal de hanseniase
(IRRa: xx; xx-xx), necessidade de multiplas consultas (IRRa: xx; xx-xx) ou servigos
(IRRa: xx; xx-xx) para confirmac¢ao diagndstica e diagnostico inicial incorreto (IRRa:
xx; xx-xx). Conclusao: O diagnéstico tardio da hanseniase esteve associado a fatores
sociodemograficos, como sexo feminino, idade entre 50 e 59 anos, etnia parda ou
branca, baixa escolaridade e residéncia em zona rural. Além disso, formas clinicas
especificas, como tubercul6ide, dimorfa, virchowiana e indeterminada, apresentaram
maior risco de atraso no diagndstico em comparagao com a forma neural pura. A ndo
busca imediata por atendimento apds o surgimento dos primeiros sinais e sintomas
também contribuiu para esse atraso. Estes achados ressaltam a necessidade de
estratégias para a identificagdo precoce da doenca e redugdo das barreiras ao
diagnéstico.

Palavras-chave: Hanseniase; Diagndstico tardio; Incapacidade.



ABSTRACT

Introduction: Leprosy, when diagnosed late, is associated with disabling and limiting
conditions that affect individuals physically, socially, and economically, ultimately
compromising their quality of life. Objective: To analyze the factors associated with
delayed leprosy diagnosis in individuals treated at a reference center for the disease
in Sergipe, Brazil. Methods: This cross-sectional study included individuals aged 215
years diagnosed with leprosy at the Leprosy Reference Center in Aracaju. Data were
collected using an instrument that gathered demographic, clinical, and diagnostic
delay-related information. Results: A total of 247 individuals participated in the study.
Of these, 149 (60.3%) were male, 207 (83.81%) had between 0 and 4 years of
education, 144 (58.3%) were of mixed ethnicity, and 180 (72.9%) lived in urban areas.
Multibacillary leprosy was diagnosed in 216 (90.8%) individuals, with 151 (64.8%)
testing positive on bacilloscopy and 102 (43.6%) presenting with the Virchowian clinical
form. Most participants experienced leprosy reactions, with type 1 (reversal reaction)
being the most common. Additionally, 128 (52%) did not seek healthcare services
immediately after noticing initial symptoms, 201 (82%) never suspected they had
leprosy, 79 (32%) were initially treated for other diseases, 157 (63.6%) were referred
to other healthcare facilities, and 90 (34.01%) sought care at up to two different
services before receiving a diagnosis. Poisson multivariate regression identified an
increased risk of diagnostic delay among women (adjusted IRR: xx; 95% CI xx-xx),
individuals aged 50-59 years (IRRa: xx; xx-xx), mixed-race individuals (IRRa: xx; xx-
xx), those with 5-8 years of education (IRRa: xx; xx-xx), rural residents (IRRa: xx; xx-
xx), and those with the tuberculoid clinical form of leprosy (IRRa: xx; Xxx-Xxx).
Furthermore, diagnostic delay was associated with not seeking care early (IRRa: xx;
xx-xX), lack of diagnosis at the first healthcare facility visited (IRRa: xx; xx-xx), personal
suspicion of having leprosy (IRRa: xx; xx-xx), requiring multiple consultations (IRRa:
xX; xx-xx) or services (IRRa: xx; xx-xx) for diagnosis confirmation, and an initial
misdiagnosis (IRRa: xx; xx-xx). Conclusion: Delayed leprosy diagnosis was
associated with sociodemographic factors such as female sex, age 50-59 years, mixed
or white ethnicity, low educational attainment, and rural residence. Additionally,
specific clinical forms, including tuberculoid, borderline, Virchowian, and indeterminate
(were at greater risk of delayed diagnosis compared to the pure neural form). Failure
to seek medical care promptly after symptom onset also contributed to delays. These
findings highlight the urgent need for strategies to improve early disease detection and
reduce barriers to diagnosis.

Keywords: Leprosy; Late diagnosis; Disability.
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1 INTRODUGAO

Acredita-se que a hanseniase € uma das doengas mais antigas do mundo.
Desde o século VI antes de Cristo, tem-se relatos da sua existéncia associada a
evidéncias em esqueletos descobertos no Egito, por exemplo (Brasil, 1989). Nos dias
de hoje, a hanseniase ainda é considerada um problema de saude publica, sendo o
Brasil o segundo pais do mundo em numero de novos casos da doenga, logo em
seguida da india (WHO, 2019).

E importante destacar que essa enfermidade é uma doenca infecciosa causada
pelo Mycobacterium leprae. Esse bacilo causa danos principalmente nos nervos
periféricos, na pele, nos testiculos, nos olhos e nas membranas mucosas do nariz e
garganta (Santos et al., 2013). O diagndstico tardio culmina no desenvolvimento de
incapacidades fisicas e motoras e deformidades, sendo que elas podem levar a
discriminagdo social, isolamento, dificuldades nos relacionamentos interpessoais,
disturbios psicoldgicos e afastamento de atividades laborais (Reis et al., 2013).

Com o objetivo de alcangar o nivel zero de infec¢gdo, houve uma estratégia a
nivel global desenvolvida pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS), em 2021,
trazendo o titulo "Rumo a zero hanseniase", a campanha visa conquistar tal objetivo
até 2030. Tal estratégia enfrenta desafios como: o atraso na detecc¢ao; a capacidade
limitada ou decrescente da experiéncia com a hanseniase, pouco envolvimento
governamental; o estigma e descriminagdo da doencga; as persisténcias de lacunas
significativas em pesquisa; o acesso limitado ou encaminhamento a servigos
essenciais de cuidado; os sistemas de vigildancia de rotina; a resisténcia
medicamentosa antimicrobiana; os frageis sistemas de informagbes em saude; a
transmissao zoonodtica do microrganismo e a migragéo populacional (OMS, 2021).

Para que todos esses critérios sejam levados em consideragdo, as agodes
propostas envolvem o uso de ferramentas, como a busca de contatos, profilaxia pos-
exposicao e a busca ativa de casos em populacdes especificas. Paralelo a isso, as
novidades envolvem o uso de técnicas para aprimorar o diagnostico, como também
para prevenir o desenvolvimento da doenga por meio de vacinas. Lista-se, assim,
algumas das estratégias para o alcance do nivel zero de infecgédo. Tudo isso, é parte
do roteiro da OMS para Doengas Tropicais Negligenciadas (DTN) que visa,
consequentemente, a uma contribuicdo significativa para os Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS) (OMS, 2021).
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Além dessa analise a nivel mundial, destaca-se um outro estudo realizado por
Santos e colaboradores (2024) em uma area endémica do nordeste brasileiro. Nele,
sdo apontados diversos fatores que implicam no risco do surgimento de incapacidades
fisicas e motoras associadas a hanseniase. Tém-se, nesse aspecto, o sexo, a idade
avancada, residir em areas urbanas, ndo procurar o servigo de saude imediatamente
apo6s perceber os primeiros sinais, sintomas e na suspeita de hanseniase do paciente.
Somado a isso, ha a falta de atendimento imediato no primeiro servico de saude e o
numero elevado de consultas para conclus&o diagnostica e posterior terapéutica. Tais
dados, apenas deixam mais clara a existéncia de uma grande laténcia para o
diagnodstico sendo, muitas vezes, realizado ja em momentos de grande avango da
doenga, ou seja, em face da irreversivel clinica de incapacidade e limitagao.

Fica claro, portanto, que o diagndstico antes da manifestagdo de complicagdes
e o tratamento adequado tém sido apontados como as principais estratégias para a
interrupcdo da transmissdo dessa doenga negligenciada, bem como para evitar
complicagdes fisicas e sociais (Brasil, 2017). Ocorre, todavia, que ainda, no Brasil, ha
um elevado atraso desse diagnostico por alguns fatores: desconhecimento a respeito
da doenca; baixa escolaridade e dificuldade de acesso aos servigos de saude (Nicholls
et al., 2003).

Assim, aumenta-se a probabilidade de danos nos nervos com subsequente
incapacidade/deformidade. A exemplo disso, a taxa de casos novos com incapacidade
fisica grau 2 no diagndstico tem sido usada como um indicador proxy nesses casos
(Gomez et al., 2018).

Desse modo, tornou-se imperativa a busca por uma melhor compreensao
quanto aos fatores envolvidos na manutencéo desta situagéo a partir da perspectiva
objetiva e subjetiva dos usuarios com hanseniase, uma vez que poucos S&0 0s
estudos que se aprofundam neste tema.

Em 2022, a taxa de detecc&o do Brasil, segundo no ranking mundial de casos
novos, foi de 9,67 para cada 100 mil habitantes. As Regides Nordeste, Centro-Oeste
e Norte concentraram os municipios com parametros hiperendémicos. O estado de
Sergipe reportou uma taxa de detecc¢ao de 11,68/100.000 habitantes para a populagéo
geral e a proporgao de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade fisica
no momento do diagndstico no ano de 2022 foi de 91,1 (Brasil, 2024).

Surge, portanto, o seguinte questionamento: Quais os fatores associados ao
diagndstico tardio da hanseniase atendidos nos centros de referéncia para a doenga
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no Estado de Sergipe? Ao responder tal questionamento, pretende-se colocar a
disposicéo de profissionais de saude e gestores os principais fatores que dificultam o
diagndstico precoce da hanseniase, sob a 6tica das pessoas afetadas, e, com isso,

proporcionar dados suficientes para melhorar as estratégias de controle da doenga.
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2 JUSTIFICATIVA

O incremento tecnoldégico, a humanizagdo, o planejamento, as metas de
erradicagao de doengas e tantas outras estratégias sdo colocadas em discussao em
busca de melhorias na assisténcia ao paciente e no cuidado a sua saude. Isso pode
ser visto a partir do trabalho exercido pelos profissionais de saude, identificando a
existéncia de fatores que podem estar associados a dificuldade de acesso dos
usuarios nos servigos de saude, bem como a qualificacdo da assisténcia a saude.

Dentre os indicadores de monitoramento do progresso da eliminagdo da
hanseniase enquanto problema de saude publica, estd o aumento da deteccéo
oportuna de casos novos, que se baseia na propor¢céo de casos novos de hanseniase
com Grau de Incapacidade Fisica 2 (GIF 2) no momento do diagndstico, o que permite
identificar a efetividade das a¢des de detecgéo precoce (Brasil, 2022b). Os GIF2 sao
complicagbes que possuem um alto poder incapacitante podendo causar danos
permanentes nos olhos, méos e pés, além disso, estigma, e excluséo social, (Gémez
et al., 2018).

De acordo com as diretrizes de vigilancia, atengéo e eliminagdo da hanseniase,
para os locais com servicos especializados, devem ser referenciados os casos
suspeitos com comprometimento neural sem lesdo na pele, por serem de dificil
diagnostico e/ou classificagdo, assim como os casos de reagdo hansénica, efeitos
adversos sucedidos do tratamento da poliquimioterapia (PQT), casos menores de 15
anos e recidiva (Brasil, 2022a). No entanto, em muitos locais do Brasil essa n&o é a
realidade, onde as pessoas sao encaminhadas para a referéncia para serem
diagnosticados ou para sua confirmacéo (Abdela et al., 2020), desfigurando a fungéo
principal dos servigos especializados.

Essa atuacao sugere um desafio no diagndstico da hanseniase por parte dos
profissionais de saude em reconhecer os sinais e sintomas da doenca, orientar a
populagdo na sua identificagdo e buscar ajuda assim que perceber tais sinais, diante
da grande importancia em reconhecer precocemente, tratar de forma oportuna e
consequentemente colaborar na prevencao de incapacidades. Assim, compreender
os reais fatores associados ao diagnostico tardio nas pessoas afetadas pela
hanseniase demonstra a importancia para mudar tal realidade a partir da identificacédo
dos indicadores de saude no estado de Sergipe.
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Diante disso, buscar os principais desafios enfrentados pelos usuarios em
busca de atendimento pelos mais diversos profissionais, seja na rede publica ou
privada, determinaram a realizag&o deste estudo, buscando uma melhor abrangéncia
desses fatores que interferem no percurso dessas pessoas em busca de tratamento

e acolhimento.



16

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Analisar os fatores associados com o diagnédstico tardio da hanseniase em

individuos atendidos em centros de referéncia para a doenga em Sergipe.

3.2 Objetivos Especificos

e |dentificar os fatores relacionados as pessoas e aos servicos de saude que
contribuem para o atraso do diagnostico da hanseniase;

e Verificar a frequéncia de pessoas com as formas avangadas da hanseniase;

e Descrever o perfil dos individuos diagnosticados com hanseniase atendidos no

centro de referéncia do Estado de Sergipe.
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 Aspectos epidemiolégicos da hanseniase

Em 2022, foram registrados 174.087 casos novos de hanseniase no mundo.
Esses numeros apontam para uma taxa de deteccio de 21,8 casos por 1 milhdo de
habitantes. Dentro disso, destacam-se os paises que concentram o maior numero de
pessoas com a doenga, como é o caso da india, do Brasil e da Indonésia (Brasil,
2024). O Brasil, nesse sentido, ocupa a segunda posigao em numero de casos novos,
revelando-se como um pais prioritario para o combate a hanseniase, de acordo com
a OMS.

Além disso, no mundo, nota-se que o Grau de Incapacidade Fisica 2 (GIF 2)
teve um total de 9.554 casos em 2022. Isso aponta para uma taxa de 1,2 casos por 1
milhdo de habitantes — cerca de 5,5% a mais do que em 2021 (Brasil, 2024).

De acordo com o Ministério da Saude (2024), entre os anos de 2013 e 2022
foram notificados 316.182 casos de hanseniase no Pais, sendo 77,6% considerados
novos casos no ano de 2022. Desses, 53,9% possuem entre 30 e 59 anos, numa
razdo de 12 homens para cada 10 mulheres. A maioria de raca autodeclarada parda,
seguida de branca e preta. Quanto a escolaridade, 47,6% possuiam o ensino
fundamental incompleto ou completo sendo 8,7% analfabetos e apenas 5% possuiam
ensino superior incompleto ou completo.

Em Sergipe, o numero e taxa de deteccéo geral de casos novos de hanseniase
por 100 mil habitantes segundo a regido e a unidade da Federagao de residéncia —
Brasil, em 2022, foi de 8 879 e 16,25, respectivamente, representando um aumento
de 11% em numeros absolutos quando comparado com o ano de 2021. E, a proporg¢ao
de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade fisica no momento do
diagnostico no ano de 2022 foi de 91,1 (Brasil, 2024).

4.2 Agente etiolégico

O M. leprae foi descrito em 1873 pelo noruegués Amauer Hansen, razdo pela
qual € chamado Bacilo de Hansen (BH). Ele é o agente etioldgico da doenga sendo
um Bacilo Alcool-Acido Resistente (BAAR). Possui tropismo pelas células do sistema
reticuloendotelial especialmente as células do sistema nervoso periférico conhecido

como células de Schwann, células da pele e da mucosa nasal. Esse microrganismo
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possui uma multiplicagédo celular extremamente lenta o que justifica a apresentagao
insidiosa e o periodo de incubacido, e possui preferéncia por ambientes com
temperaturas inferiores a 36,5°C (Deps & Collins, 2021).

Em 2008, foi descoberto o M. lepromatosis. Os pesquisadores Deps e Collins
(2021) constataram que esse microrganismo foi identificado como uma nova espécie
e 0 segundo causador da doenca. Ele vem sendo associado a hanseniase virchowiana
e outras formas também. Ainda, contudo, ndo se tem estudos detalhados sobre seu
mecanismo de agdo e predominio geografico.

4.3 Quadro clinico

A hanseniase ¢é popularizada pelo acometimento dermatoneurolégico
associado a perda de sensibilidade nas areas afetadas pelas lesbes. Paresias,
paralisias, atrofias, retracbes e fixacbes articulares sao perturbagcdes motoras
presentes na doenga associada principalmente aos nervos mais acometidos (Sampaio
& Rivitti, 2007). Os principais nervos mais lesados sado: trigémeo, facial, ulnar,
mediano, fibular e tibial (Renault & Ernst, 2010).

O grau de acometimento, todavia, ira depender da resposta imune do
hospedeiro sendo diferente para cada um (Brasil, 2019). Outros achados podem estar
presentes, seja devido ao quadro inflamatério, como uveite e glomerulonefrite, seja
da prépria extensao da doenga em quadros de baixa resisténcia ao bacilo, como
linfonodomegalia e hepatoesplenomegalia (Sampaio & Rivitti, 2007).

A Hanseniase Indeterminada caracteriza-se pela presenga de manchas
hipocrémicas, anestésica e anidrética com bordas imprecisas. Pode ser uma unica
lesdo ou mais de uma em pequeno tamanho e em qualquer area da pele. Nessa forma
clinica, ndo ha acometimento de troncos nervosos. Ela é a primeira manifestagcao da
doenca podendo evoluir para cura ou outra forma clinica a depender da imunidade do
hospedeiro (Brasil, 2022c).

A Hanseniase Tuberculdide apresenta lesdes bem delimitadas em numero
reduzido, eritematosa com perda total da sensibilidade e de distribuicdo assimétrica.
Podem inicialmente surgir no formato de maculas que evoluem para lesbes em placas
com bordas papulosas e regides eritematosas. Dado seu crescimento centrifugo, o

centro tende a ser atrofico assumindo aspecto tricofitoide (Brasil, 2019).
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A forma Neural da doenga se apresenta em carater agudo com dor intensa e
edema sem acometimento funcional, a principio. Porém, pode apresentar anidrose,
ressecamento cutadneo, alopecia, alteragao sensitiva e motora podendo evoluir para
quadros de incapacidade e deformidade (Brasil, 2022c).

A Hanseniase Virchowiana € a forma lepromatosa correspondente ao polo de
baixa resisténcia imunologica. Possui como evolugdo da doenga a presenga de
infiltrac&o progressiva e difusa da pele, mucosas podendo afetar linfonodos, figado e
baco. Essa infiltragdo em regido de face e pavilhdes auriculares com madarose €&
conhecida como facies leoninas (Brasil, 2022c).

A forma Dimorfa também conhecida como borderline apresenta manifestacdes
na pele numerosas de morfologia semelhante a virchowiana com tuberculdide,
podendo haver predominio de um desses espectros. As lesdes nos neurdnios sio
precoces, em comparagao aos outros subtipos, levando, portanto, mais rapido a uma
incapacidade fisica. Dentro dessa classificacdo, ha outras subclassificacbes —
borderline tuberculoide, borderline borderline, borderline virchowiana (Harikrishna,
2023).

4.4 Classificacao da hanseniase

A classificagao de Madri € a mais utilizada no Brasil. A base dessa classificagéo
sdo os achados do exame fisico e dos exames complementares, mas estabelece que
o critério principal deve ser clinico, englobando a morfologia das lesdes cutaneas e as
manifestagdes neuroldgicas. Divide as formas da doenga em polos estaveis e opostos,
conhecidos como hanseniase virchowiana e tuberculoide, e pélos instaveis, que sao
a forma indeterminada e dimorfa (Araujo, 2003).

A classificagcédo de Ridley e Jopling do ano de 1962, segue a mesma linha, mas
foca nos aspectos histopatologicos das lesdes, considerando a frequéncia e
distribuicdo de células, infiltragdo nervosa, globias e o indice baciloscopico na bidpsia
para definir as formas clinicas. Em linhas gerais, essa classificagdo divide em
tuberculoide, dimorfo-tuberculoide, dimorfo-dimorfo, dimorfo-virchowiano,
virchowiano-subpolar e virchowiano (Lastéria & Abreu, 2012; Scollard, 2006).

A classificagao operacional da OMS é feita apds a conclusao diagnostica com
a finalidade de guiar o tratamento. A Hanseniase Paucibacilar (PB) possui de uma a

cinco lesbes cutdneas associadas a uma baciloscopia negativa. Ja a Hanseniase
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Multibacilar (MB) tem mais de mais de cinco lesdes de pele e/ou baciloscopia positiva.
Além disso, quanto ao comprometimento neural, se mais de um nervo periférico
comprometido séo classificados como multibacilares (MB). Se apenas um nervo for
afetado, a OMS recomenda classificacdo MB, mas na literatura brasileira, o
envolvimento isolado de um nervo é reconhecido como paucibacilar (PB). Em caso de

duvida na classificagéo, deve-se tratar como MB (Brasil, 2022a).

4.5 Reacao hansénica

As reagdes hansénicas sao processos de hiper-reatividade imunoldgica
manifestagdes inflamatdrias em resposta ao antigeno do bacilo ou fragmento bacilar.
Costuma ser mais frequente nos casos multibacilares e podem contribuir para a
evolugéo de quadros incapacitantes (Martins, et al., 2021).

Dividida em tipo 1, conhecida também como reacido reversa, possui como
manifestagdo clinica o aparecimento de novas lesbes com aspecto erisipeloide,
reagudizacdo de lesdes antigas, ndo sendo frequente o acometimento sistémico.
Evolugdo lenta podendo ocorrer sequelas neurolégicas e complicagbes, como
abscesso de nervo. Tipo 2 ou eritema nodoso hansénico, pode ocorrer durante ou
ap6s o tratamento. Manifesta-se com lesdes, aparecimento brusco de nddulos
eritematosos dolorosos a palpag¢ao ou até mesmo espontaneamente. Frequentemente
pode apresentar comprometimento sistémico, com febre, astenia, mialgia, nauseas e
dor articular. Evolugdo rapida podendo apresentar complicagdes graves (Brasil,
2019b; Nery, 2013).

4.6 Transmissao da hanseniase

A transmissao ocorre através de inoculacdo do bacilo pelas vias aéreas. Os
pacientes portadores de formas multibacilares sao a principal fonte de infecgdo, uma
vez que eliminam grande quantidade de bacilos para o meio exterior. Além disso,
solucdes de continuidade na pele eventualmente podem ser porta de entrada da
infeccdo. Destaca-se que embora secregbes organicas como leite, esperma, suor e
secrecao vaginal possam também eliminar o bacilo, elas ndo apresentam importancia

na disseminacéo da hanseniase (OMS, 2019).
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A hanseniase raramente ocorre em criangas abaixo de cinco anos de idade.
Porém, atinge homens e mulheres de diferentes faixas etarias. Atribui-se a
possibilidade de algumas pessoas possuirem uma predisposi¢gao genética a infecgao
devido a sua distribuicdo concentrada em familias ou comunidades com antecedentes
genéticos comuns. O que se conhece é que existem marcadores imunologicos

relacionados a capacidade dos macrofagos em destruir ou ndo o bacilo (OMS, 2019).

4.7 Diagnéstico da hanseniase

O diagnostico € essencialmente clinico e epidemiologico. A identificacdo de
lesbes com alteragdo de sensibilidade (térmica, dolorosa, tatil), acometimento de
nervo periférico — como espessamento ou neuropatia — e baciloscopia em regido de
I6bulos das orelhas, cotovelos e em lesdo confirmam a presenca da infecgéo, ainda
que a baciloscopia possa apresentar-se negativa (Brasil, 2021).

De acordo com o Ministério da Saude (2022b), apesar dos critérios clinicos ja
bem estabelecidos, tém especificidade limitada e podem gerar diagndsticos tanto
falso-positivos como falso-negativos, sendo necessario, assim, encaminhar para
servigos especializados.

Testes secundarios podem ser realizados como a Avaliagdo Neuroldgica
Simplificada (ANS), o qual é de realizag&o obrigatodria, tendo como finalidade avaliar
e monitorar a fungdo neural em pacientes acometidos por hanseniase. O objetivo
principal € avaliar, por meio da anamnese, queixas relacionadas ao nariz, olhos, maos
e pés, além de identificar limitacdes nas atividades diarias e fatores de risco para
incapacidades fisicas. A anamnese deve ser repetida em casos de novas queixas,
reacoes hansénicas e para monitorar o tratamento de neurites e pacientes em
cirurgias preventivas ou reabilitadoras, tanto antes quanto depois dos procedimentos
(Brasil, 2022b).

Outro teste que pode ser realizado é o exame histopatolégico o qual sua
principal indicagao € quando o diagndstico permanece incerto apos avaliagao clinica
e de baciloscopia, especialmente em casos de acometimento neural sem lesdes
cutaneas. A biopsia € feita em lesbes cutaneas ou em nervos periféricos, com
amostras coradas com técnicas como hematoxilina-eosina e Fite-Faraco para

observar o infiltrado inflamatoério e os bacilos. Os achados variam conforme a forma



22

clinica da hanseniase. Apesar da sensibilidade variavel, o exame é importante no
diagnostico e monitoramento, especialmente em casos indefinidos (Brasil, 2022b).

O teste soroldgico através do antigeno glicolipidio fendlico (PGL-1) tem por
objetivo auxiliar na detecgao precoce servindo de triagem para a baciloscopia. Nele
observa-se niveis aumentados de anti-PGL-1 na hanseniase virchowiana que
decrescem com o tratamento (Duthie et al, 2007).

A identificagdo do M. leprae pela reacdo em cadeia da polimerase (PCR), que
serve para detectar quantidades minimas de micobactérias, tem sido estudada em
centros de pesquisa, mas nao é realizada rotineiramente (Gurung et al., 2019).
Exames de imagem, como a ultrassonografia e a ressonancia magnética, podem
auxiliar no diagnostico da forma neural, abscessos e no diagnostico diferencial das
sindromes compressivas (Pereira et al., 20006).

4.8Tratamento da hanseniase

O uso da poliquimioterapia iniciou-se em 1982 implementada pela Organizagao
Mundial da Saude (OMS). Ela contribuiu para a redugédo da prevaléncia da doenga
assim como do tempo de tratamento. Em 1994, o esquema de tratamento evoluiu para
doses fixas com 24 doses independente da baciloscopia negativa para os casos
classificados no espectro MB. Em 1998, houve redugcao do tempo de tratamento para
12 meses para esses casos. Desde julho de 2021, o Brasil adotou a Poliquimioterapia
Unica (PQT-U) para o tratamento da hanseniase no Sistema Unico de Saude (SUS).
Essa mudanga padronizou o esquema terapéutico para todas as formas clinicas da
doenga, tornando o tratamento mais simples e acessivel. O novo regime inclui trés
medicamentos: rifampicina (600 mg), administrada mensalmente sob supervisao;
dapsona (100 mg), tomada diariamente pelo paciente; e clofazimina, na dose de 300
mg mensalmente supervisionada e 50 mg de uso diario. A principal novidade foi a
inclusdo da clofazimina no tratamento de todos os pacientes, inclusive aqueles com
hanseniase PB, o que n&o ocorria anteriormente (Brasil, 2021).

A duragao do tratamento varia de acordo com a forma operacional da doenca.
Para pacientes PB, como aqueles com hanseniase indeterminada e tuberculdide, o
tratamento tem duracao de seis meses. Ja para pacientes MB, incluindo as formas

dimorfa e virchowiana, o tratamento se estende por doze meses. A ado¢ao da PQT-U
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no Brasil seguiu recomendagdes da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e baseou-
se em estudos que demonstraram a eficacia e seguranga do regime unificado,
contribuindo para a redugédo de recidivas e a melhora da ades&o ao tratamento (Brasil,
2021).

A decisdo de adotar o esquema terapéutico unico no pais foi influenciada por
diversos fatores, entre eles, o fato de que aproximadamente 70% dos diagnosticos e
tratamentos da hanseniase ocorrem na Atengdo Primaria a Saude (APS). Como a
APS tem alta rotatividade de profissionais e acesso limitado a baciloscopia, ha um
risco aumentado de erros na classificagao operacional da doencga. A padronizagéo do
tratamento busca minimizar esses impactos, garantindo que todos os pacientes
recebam uma abordagem eficaz e acessivel, independentemente da experiéncia do
profissional que os atende (Brasil, 2021).

Além do tratamento de primeira linha, que combina rifampicina, dapsona e
clofazimina, existem alternativas farmacoldgicas para casos especificos, como
resisténcia medicamentosa. Nesses casos, podem ser utilizados farmacos como
minociclina, claritromicina e ofloxacina, que tém agao contra M. leprae. Quando ha
suspeita de resisténcia, além da substituicio das medicacbes, é fundamental a
investigac&o dos contactantes do paciente. Caso algum deles seja diagnosticado com
hanseniase, € recomendado realizar testes para avaliar a presenga de resisténcia

antimicrobiana, garantindo um tratamento adequado e eficaz (Brasil, 2022a).

4.9 Fatores associados ao diagnédstico tardio da doenca

Ante o detalhamento dos fatores associados com a doenca é valido entender
0 que caracteriza a terminologia diagnostico tardio. De acordo com o manual de
prevencdo de incapacidades do ministério da saude esse signo se associa a
presenca de deformidades no individuo. A titulo de exemplificacdo tem se a
contratura fixa em maos, perda de forga muscular, ulcera de cornea, atrofia (Brasil,
2008).

Fica claro, portanto, o fato de no Brasil, o diagndstico da hanseniase ainda
enfrentar obstaculos devido ao estigma e discriminagéo, decorrentes do medo e da
falta de conhecimento acerca da doenca, somados a deficiéncia na qualificacdo de

muitos profissionais de saude (Santos et al., 2020). Dessa forma, o impacto
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biopsicossocial dessa doenga cronica que, além das consequéncias fisicas,
repercute profundamente na vida dos individuos, perpetuando um ciclo de estigma,
pobreza, limitagdo funcional e/ou dor neuropatica (Abdul Rahman et al., 2022).

O impacto da hanseniase extrapola o ambito clinico, afetando profundamente
a qualidade de vida dos pacientes. Um estudo conduzido em um Centro de
Referéncia Integrado na cidade de Arapiraca, Alagoas por Santos e colaboradores
(2024) revelou um atraso significativo no diagnostico da doenga, associado a fatores
socioecondmicos desfavoraveis, como baixa escolaridade e dificuldades de acesso
aos servicos de saude.

O atraso no diagnéstico € causado, primeiramente, pelo trajeto prolongado
gue os pacientes precisam percorrer em busca de tratamento adequado, devido ao
desconhecimento educacional sobre a doencga, dificultando a identificagcdo das
lesbes e sua associacdo a uma enfermidade incapacitante. Além disso, falhas
operacionais na atengao basica contribuem para esse cenario (Aquino et al., 2015).

Outro fator complicador € a variabilidade clinica da doencga, que pode
apresentar sintomas diversos, como manchas, perda de sensibilidade, parestesia,
paralisia neural e outras alteragdes. O diagndstico, que deveria ocorrer na primeira
consulta, frequentemente é tardio, exigindo multiplas consultas e encaminhamentos
a especialistas, evidenciando barreiras no manejo clinico. Por fim, diagndsticos
incorretos também atrasam o tratamento, levando a complicagdes como
amputagdes, deformidades e limitagdes fisicas (Aquino et al., 2015).

A demora em buscar atendimento médico e a necessidade de multiplas
consultas para a confirmagéo diagndstica contribuiram para a progressao da doenga
e o agravamento do GIF dos pacientes, principalmente em homens com
classificagao operacional MB e com episddios reacionais (De Paula et al., 2019).

Esses resultados corroboram com a complexidade da deteccdo tardia da
hanseniase, evidenciando a necessidade de intervengdes multifatoriais que avaliem
como as limitagdes funcionais afetam a qualidade de vida, abrangendo desde a
promocéo da saude até a ampliagdo do acesso aos servigos de saude (Dharmawan,
et al., 2022; Santos, et al., 2015), sendo assim importante a identificagdo dos fatores
associados ao atraso do diagnostico da hanseniase relacionados aos servicos de

saude.
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5 MATERIAIS E METODO

5.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo transversal referente aos casos de hanseniase >15 anos
notificados a partir de 2015 para identificar os fatores associados ao diagndstico tardio
da hanseniase entre individuos acompanhados no centro de referéncia para
hanseniase do Estado de Sergipe. O periodo de coleta dos dados foi de setembro de
2022 a outubro de 2024. O estudo apresentado neste trabalho de concluséo de curso
faz parte de um estudo mais abrangente intitulado “Fatores que dificultam o

diagndstico precoce da hanseniase em uma area endémica no nordeste do Brasil”.

5.2 Local do estudo

O estudo foi realizado no Centro de Referéncia em Hanseniase e Tuberculose
de Sergipe (CRMHTB), que esta inserido no Centro de Especialidades Médicas de
Aracaju (CEMAR) e fica localizado na Rua de Bahia, no bairro Siqueira Campos, s/n.
Atua em regime de porta aberta, de demanda espontanea e como referéncia para
casos de hanseniase de todo o estado para confirmagdo do diagndstico, efeitos
adversos sucedidos do tratamento da PQT, casos de estados reacionais e menores
de 15 anos (Franco, 2014).

5.3 Populagao e amostra

A populagdo do estudo foi composta por individuos com idade =215 anos
afetados pela hanseniase e que estavam em acompanhamento nos centros de
referéncia para a doenga ocorreu entre setembro de 2022 a outubro de 2024. Foram
incluidos todos os individuos notificados a partir de 2015 cujas informagdes se
encontravam disponiveis no banco de dados do Sistema de Informagao de Agravos
de Notificagcdo (SINAN). Foram excluidos aqueles que apresentaram déficits
cognitivos e/ou dificuldades no entendimento das perguntas do questionario.
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Um tamanho amostral de no minimo 245 pessoas afetadas pela hanseniase
atendidas/acompanhadas para identificar os fatores associados ao diagnéstico tardio
da hanseniase. O tamanho da amostra foi estabelecido para uma populagdo de 680
individuos cadastrados no centro de referéncia entre 2015 e 2020; e considerou a
hipétese de que 50% dos pacientes tém atraso no diagnodstico e um erro amostral de
5% com intervalo de confianca de 95%.

5.4 Sistema de coleta de dados

Os pacientes em tratamento ou em acompanhamento pds-alta, que estivessem
nos centros de saude nos dias estabelecidos para a coleta de dados, foram
convidados a fazer parte da pesquisa e orientados quanto aos objetivos do estudo. O
consentimento informado foi obtido pela assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A) e em casos de menores de 18 anos, pela
assinatura do Termo de Assentimento (Apéndice B), termo de Consentimento Livre e
Esclarecido ao responsavel (Apéndice C). Em seguida, foi aplicado um instrumento
de coleta de dados (Apéndice D) que inclui variaveis clinicas, demograficas e
referentes aos fatores inviabilizadores para o diagndstico precoce de hanseniase
relativos aos pacientes e ao servigo de saude.

As variaveis demograficas e clinicas abordadas s&o: municipio de residéncia,
idade, sexo, escolaridade, renda, estado civil, se esta em tratamento PQT ou em
acompanhamento pdés-alta, numero de lesdes cutaneas, classificagcdo da hanseniase
(PB ou MB), forma clinica (segundo classificagdo da OMS), numero de nervos
afetados, grau de incapacidade, tipo de reacdo hansénica. Para confirmacdo e
complementagao do instrumento de coleta de dados, foi realizada uma consulta a ficha
de notificacdo compulsoria do paciente, que se encontrava no SINAN.

5.5 Analise dos dados

Todas as informagdes obtidas foram codificadas e inseridas em um banco de
dados. Em seguida, analises exploratorias foram realizadas. Frequéncias simples e
percentuais também foram obtidas a partir das variaveis categéricas. Realizou-se a
verificagdo da distribuicdo do conjunto de dados por meio do teste Shapiro-Wilker.
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Quando houve simetria da distribuicdo, a comparacao foi feita por meio de testes
paramétricos. Quando houve assimetria, os testes ndo-paramétricos foram utilizados.
Realizamos analises de regressao de Poisson bivariada e multivariada para avaliar os
fatores associados ao atraso no diagnéstico da hanseniase. A variavel desfecho do
estudo foi o “tempo desde o primeiro atendimento em servico de saude até o
diagnostico”, medido em meses. O nivel de significancia das analises é de 5%. Os

dados sao analisados por meio do software STATA versao 14.0.

5.6 Consideracgoes éticas

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da Universidade Federal de Sergipe (UFS) (CAAE: 47713121.9.0000.5546). 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 A). Pais e/ou responsaveis que concordarem com a participagao de seus
filhos menores de 18 anos assinam o TCLE (Apéndice B); e os menores assinam o
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (Apéndice C). Do “Consentimento
Livre e Esclarecido” que é apresentado, a primeira via € entregue ao participante e a
segunda arquivada pelo pesquisador. O anonimato e a confidencialidade s&o
garantidos, ndo havendo nenhum efeito prejudicial em participar da pesquisa por essa
causa. O participante tem liberdade para ndo responder determinadas perguntas do
roteiro de questdes, tal como para interromper o encontro quando quiser e até mesmo
para retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa.

O presente estudo apresentou riscos minimos. No entanto, os participantes
podem ficar constrangidos com questdes a respeito de sua condi¢gdo socioeconémica
e clinica. Para minimizar tais riscos, os participantes do estudo sdo 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
meédio e longo prazo para os pacientes e para a sociedade, visto que servirdo de base
para orientar politicas publicas de saude no enfrentamento dos principais problemas
inviabilizadores para o diagnostico precoce e orientar os servigos de saude a

organizarem e direcionar seus esforgos para proporcionar manejo adequado destes
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problemas. A pesquisa foi encerrada ao se atingir o tamanho amostral calculado e
anteriormente informado. Nao serdo realizados procedimentos invasivos ou
intervengdes que possam comprometer a saude dos participantes, sendo apenas a
aplicacao de questionarios ja validados. A pesquisa sera suspensa na identificagdo
de qualquer problema maior.

A pesquisa segue todas as normas referentes a Resolugdo 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 primarios a pesquisa envolve seres humanos
de maneira direta, e por isso deve ser submetida ao Comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Universidade Federal de Sergipe e aprovada pelo
parecer institucional e pela autarquia Municipal de Saude de Aracaju/SE.
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6 RESULTADOS

Um total de 247 pessoas afetadas pela hanseniase participaram do estudo. Do
total de participantes incluidos no estudo de acordo com os critérios de inclusdo, 149
(60,3%) eram homens e 98 (39,7%) mulheres. A mediana (intervalo interquartil [11Q])
da idade foi de 49 anos (38,0-59,0). No tocante a escolaridade, 207 (83,81%)
possuiam entre 0 e 4 anos de estudos, quanto a autodeclaragao da cor, 144 (58,3%)
eram pardos, 51 (20,6%) negros e 47 (19%) brancos. A maioria residia em zona
urbana 180 (72,9%). Quanto ao grau de incapacidade no momento do diagndstico, 86
(44,1%) tinham grau 0, 66 (33,8%) grau 1 e 43 (22,1%) grau 2. Em relacédo a
classificagao operacional 216 (90,8%) apresentavam hanseniase MB. Quanto a forma
clinica, 102 (43,6%) virchowiana, 87 (37,2%) dimorfa, 16 (6,8%) tuberculoide e 12
(5,1%) indeterminada no momento do diagnostico. Um total de 151 (64,8%) tiveram
baciloscopia positiva, sendo que 17 (7,3%) n&o foram realizadas. Além disso, 184
(77,3%) apresentaram reagdes hansénicas, das quais 120 (67%) tipo 1 (reagdo
reversa), 49 (27,4%) tiveram reagao tipo 2 (eritema nodoso hansénico) e 10 (5,6%)

tiveram reacdo mista (tipo 1 e tipo 2) (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas demograficas e clinicas de pessoas afetadas pela
hanseniase atendidos no centro de referéncia para hanseniase, Sergipe, de 2022
a 2024.

Variaveis N (%)
Idade, mediana (11Q*) em anos 49 (38 - 59)
Sexo

Masculino 149 (60,3)
Feminino 98 (36,2)
Faixa etaria

15-19 7 (2,83)
20-29 20 (8,1)
30-39 43 (17,4)
40-49 58 (23,48)
50-59 59 (23,89)
=60 60 (24,29)
Cor

Branco 47 (19,0)
Preto 51 (20,6)
Amarelo 1(0,4)
Pardo 144 (58,3)
Indigena 4 (1,6)
Escolaridade

0-4 207 (83,81)
5-8 40 (16,19)



Zona de Procedéncia

Zona urbana 207 (72,9)
Zona rural 67 (27,1)
Classificagdao Operacional

Paucibacilar 22 (9,2)
Multibacilar 216 (90,8)
Forma Clinica

Indeterminada 12 (5,1)
Tuberculéide 16 (6,8)
Dimorfa 87 (37,2)
Virchowiana 102 (43 6)
Neural Pura 8 (3,4)
Incapacidade

Grau 0 86 (44,1)
Grau | 66 (33,8)
Grau Il 43 (22,1)
Reacao hansénica

Sim 78 (66,1)
Nao 40 (33,9)
Tipo de reagado hansénica

Reacéo Reversa (tipo I) 120 (67,0)
Eritema Nodoso (tipo II) 49 (27,4)
Mista 10 (5,6)
Baciloscopia

Positiva 151 (64,8)
Negativa 65 (27,9)
Nao realizada 17 (7,3)

30

* (11Q): Intervalo Interquartil.

A mediana (IIQ) do tempo desde o inicio dos sinais e sintomas até a procura
por cuidados de saude foi de 6 (1,0-12,0) meses. O tempo mediano (lIQ) desde o a
procura pelo servigo de saude e o diagndstico definitivo de hanseniase foi de 15 (6,0-
36,0) meses.

A tabela 2 apresenta os fatores relacionados ao individuo que contribuem para
o atraso no diagndstico. Neste estudo, 128 (52%) ndo procuraram os servigos de
saude imediatamente apos perceberem os primeiros sinais e sintomas, dos quais 107
(83,6%) achavam que seus sinais e sintomas nao eram importantes, 10 (7,8%) nao
perceberam os sinais e sintomas, 3 (2,3%) afirmaram a distancia do servi¢o de saude,
2 (1,6%) o medo de ser uma doenga grave, 2 (1,6%) falta de dinheiro, 1 (0,8%) o medo

do preconceito. No total, 201 (82%) individuos nunca suspeitaram ter hanseniase.
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Tabela 2. Potenciais fatores de atraso no diagnéstico relacionados as
pessoas afetadas pela hanseniase no centro de referéncia para
hanseniase, Sergipe, de 2022 a 2024.

Variaveis N (%)
Procurou os cuidados de saude imediatamente apés notar os
primeiros sintomas

Sim 118(48)
Nao 128(52)
Motivos para o atraso da consulta

Acreditou que ndo eram importantes 107(83,
N&o percebeu os sinais e sintomas 6)
Falta de dinheiro 10 (7,8)
Mora distante do servigo de saude 2(1,6)
Medo de ser uma doenga grave 3(2,3)
Medo do preconceito 2(1,6)
Outros 1(0,8)

3(2,3)

Antes do diagnéstico final, em algum momento o participante

suspeitou que tinha hanseniase
Sim 44 (18)
Nao 201(82)

A Tabela 3 mostra os potenciais fatores relacionados ao servigo de saude e
aos profissionais de acordo com pessoas afetadas pela hanseniase. Destacam-se 237
(96,3%) pessoas quando buscam pela primeira vez o servigo de saude. Entretanto,
79 (32%) foram tratados para outras doengas médicas, sendo 48 (61,5%) condi¢des
dermatoldgicas e 11 (14,1%) condigdes reumatologicas. No total, 157 (63,6%) foram
encaminhados para o servigo especializado. Além disso, 90 (34,01%) pessoas
necessitaram de pelo menos dois servicos de saude antes do diagnostico e 88
(35,63%) necessitam de pelo menos dois atendimentos para serem diagnosticados.
Dermatologistas, neurologistas e ortopedistas foram os mais encaminhados,
resultando em um total de 151 (61%) pessoas. Suspeitaram da doenca, 111 (44,9%)
meédicos da atengdo primaria a saude, e confirmaram o diagndstico e inicio da

terapéutica 142 (57,5%) médicos especialistas.
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Tabela 3. Potenciais fatores de atraso no diagnéstico de hanseniase associados
ao servigco de saude e aos profissionais de saude no centro de referéncia para

hanseniase, Sergipe, de 2022 a 2024.

Variaveis N (%)
O participante conseguiu atendimento no primeiro servico que
procurou?
Sim 237(96,3)
Nao 9 (3,7)
Motivos que levaram a falta de atendimento
Falta de médicos 1(12,5)
Outros 7 (87,5)
Sinais /sintomas foram inicialmente tratados como outra doenga
Sim
Nao 69
(32,0)
168(68)
Qual doenga?
Condicdes dermatoldgicas 16
Condigdes reumatoldgicas (61,5)
Condigdes ortopédica 11(14,1)
Outra doenga negligenciada 8 (10,3)
Condicéao vascular 3(3,8)
Nao sabe informar 7(9)
Recebeu o diagnéstico de hanseniase na primeira consulta (no
primeiro atendimento)
Sim 63 (25,5)
Nao 184(74,5)
Numero de servigos de saude que buscou o diagnéstico
1
2 84(34,01)
3 90(36,44)
4 ou mais 39(15,79)
34(13,77)
Encaminhamento para algum outro servigo especializado
Sim 157(63,6)
Nao 90 (36,4)
Encaminhamentos para um especialista
Dermatologista 143(57,8)
Neurologista 4 (1,68)
Angiologista/Cirurgiao Vascular 1(0,4)
Ortopedista 4 (1,6)
Alergista 1(0,4)
Oftalmologista 2 (0,8)
Cardiologista 1(0,4)

Numero de consultas requeridas para o diagnéstico
1
2

41 (16,6)
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3 88(35,63)
4 ou mais 42 (17,0)
76(30,77)

Antes de ser diagnosticado, alguém da sua familia teve
hanseniase?
Sim 51 (20,8)
Nao 194(79,2)

Se alguém da sua familia ja teve, todos que moravam juntos

foram avaliados?
Sim 50 (75,8)
Nao 16 (24,2)

As pessoas que moram com vocé foram avaliadas apés o
diagnéstico de hanseniase?

Sim 189(77,1)
Nao 16 (24,2)
Qual profissional de saude que suspeitou do seu diagnéstico?
Enfermeiro 18 (7,3)
Médico PSF 111(44,9)
Médico Especialista 94 (38,1)
Outro 24 (9,7)
Qual profissional de saude que confirmou o seu diagnéstico?
Enfermeiro 5(2,0)
Médico PSF 86 (34,8)
Médico Especialista 142(57,5)
Outro 14 (5,7)

Ao realizar a analise bivariada evidenciou-se que as mulheres tinham um risco
maior de diagnostico tardio em comparagdo com os homens (razdo de risco de
incidéncia — IRR = 1,08; 1C95%: 1,03-1,14; p < 0,001). Individuos com idade entre 50-
59 anos tinham um risco 2,85 vezes maior de diagndstico tardio em comparagao com
a faixa etaria de 15 a 19 anos. Individuos amarelos (IRR = 2,86 IC 95%: 2,25-3,64; p
< 0,001) tinham um risco maior de diagnostico tardio em comparagado com individuos
indigenas; participantes que viviam em areas rurais (IRR =1,13; IC 95%: 1,07-1,19; p
< 0,001); e hanseniase PB (IRR = 1,22; 1C95%: 1,13-1,31; p < 0,001). A hanseniase
tuberculdide, virchowiana e dimorfa apresentou maior risco de diagnostico tardio em
comparagao com a forma neural pura (Tabela 4).

A anadlise bivariada também mostrou que os individuos que obtiveram
atendimento no primeiro servigo que procuraram (IRR = 1,1; 1C95%: 1,02-1,14; p <
0,008) tiveram uma redug&o no tempo para diagnostico de hanseniase. Por outro lado,
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os participantes que suspeitaram que tinham hanseniase tiveram um atraso no
diagnodstico 1,1 vezes maior do que aqueles que n&o suspeitaram. O risco de
diagnostico tardio aumentou com o aumento do numero de servicos de saude
visitados e consultas necessarias para diagnosticar a hanseniase (Tabela 4).

A regressado multivariada de Poisson demonstrou que as mulheres tinham um
risco 1,16 vezes maior de diagnostico tardio em comparagdo com os homens. O risco
de diagndstico tardio aumentou com o aumento da idade, pois os individuos de idade
entre 50 e 59 anos tiveram um risco 1,94 vezes maior de diagnostico tardio em
comparagao com a faixa etaria de 15 a 19 anos. Os participantes pardos tiveram um
tempo maior para o diagndstico em comparagdo com os individuos indigenas. As
pessoas que viviam em areas rurais tiveram um risco aumentado de diagnostico tardio
(IRR =1,29; IC de 95%:1,21-1,36; p < 0,001). A hanseniase PB teve um risco 0,6
vezes de diagnostico tardio do que a hanseniase MB. A hanseniase tuberculoide teve
um risco 2,79 vezes maior de diagndstico tardio em comparagdo com a forma neural
pura (Tabela 4).

Os participantes que n&o procuraram as unidades de saude imediatamente
apos perceberem seus sinais e sintomas (IRR = 1,68; IC 95%: 1,59-1,77; p < 0,001) e
os individuos que nao obtiveram atendimento no primeiro servigco que procuraram
(IRR=1,28; 1C 95%: 1,10-1,49; p < 0,001) tiveram um tempo maior para o diagnéstico
de hanseniase. Os individuos que suspeitaram que tinham hanseniase tiveram um
atraso de 1,12 vezes no diagndstico em comparagdo com aqueles que né&o
suspeitaram. O risco de diagndstico tardio aumentou com o aumento do numero de
servicos de saude visitados e de consultas necessarias para diagnosticar a
hanseniase (Tabela 4).
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Tabela 4. Regressao bivariada e multivariada de Poisson com os fatores associados ao atraso no diagnéstico de
hanseniase. Sergipe, de 2022 a 2024.

Analise bivariada

Analise Multivariada
(pseudo R?= 0,2375)

Caracteristicas

Sexo
Masculino
Feminino

Faixa etaria (anos)
15-19
20-29
30-39
40-49
50-59

=60

Etnia/cor da pele
Branca
Preta
Pardo
Amarelo
Indigena
Escolaridade (anos)
0-4
5-8
Area de moradia
Urbana
Rural
Classificagdao Operacional
PB
MB
Forma Clinica
Indeterminada
Tuberculoide
Dimorfa

IRR

Referéncia
1,08

Referéncia
1,88
1,96
2,59
2,85
1,53

0,99
0,67
0,65
2,86
Referéncia

Referéncia
1,24

Referéncia
1,13

1,22
Referéncia

1,42
2,80
2,17

IC 95%

1,03-1,14

1,50-2,34
1,59-2,42
2,10-3,18
2,31-3,50
1,24-1,89

0,84-1,17
0,57-0,79
0,55-0,76
2,25-3,64

1,17-1,31

1,07-1,19
1,13-1,31
1,14-1,77

2,30-3,40
1,81-2,61

P-valor

< 0,001

< 0,001
< 0,001
< 0,001
< 0,001
< 0,001

0,996

< 0,001
< 0,001
< 0,001

< 0,001

< 0,001
< 0,001
< 0,001

< 0,001
< 0,001

IRR ajustado  IC 95% P-valor
1,16 1,10-1,22 <0,001
0,92 0,73-1,16 0,495
1,08 0,87-1,35 0,463
1,31 1,05-1,63 0,015
1,94 1,56-2,40 <0,001
1,07 0,86-1,33 0,503
1,87 1,56-2,22 <0,001
1,27 1,07-1,54 0,006
3,69 2,81-4,84 <0,001
1,25 1,05-1,49 0,009
1,39 1,30-1,50 <0,001
1,29 1,21-1,36 <0,001
0,93 0,84-1,03 0,206
1,53 1,21-1,93 <0,001
2,79 2,26-3,45 <0,001
1,95 1,59-2,37 <0,001




Virchorwiana 1,86 1,54-2,23 < 0,001 1,73 1,42-2,11 <0,001
Neural pura Referéncia
Procurou servigo de saude
imediatamente depois de notar
sinais e sintomas
Nao 1,51 1,44-1,58 < 0,001 1,68 1,59-1,77 <0,001
O participante foi atendido no
primeiro servigco de satude que
procurou
Nao 0,88 0,77-1,00 0,056 1,28 1,10-1,49 0,001
O participante suspeitou de
hanseniase antes da consulta

Sim 1,10 1,02-1,14 0,008 1,12 1,05-1,20 0,001
Profissional que suspeitou de
hanseniase
Enfermeiro Referéncia
Médico ESF 1,31 1,17-1,45 < 0,001 1,30 1,16-1,46 <0,001
Médico especialista 1,16 1,05-1,30 0,004 1,09 0,97-1,23 0,133
Outro profissional 1,18 1,04-1,34 0,007 0,90 0,78-1,05 0,196

NuUmero de servigos de satde
antes do diagnostico de

hanseniase
1 Referéncia
2 1,04 0,98-1,11 0,108 0,90 0,84-0,97 0,010
3 1,13 1,05-1,22 0,001 0,86 0,78-0,98 0,010
4 ou mais 1,78 1,66-1,90 < 0,001 1,45 1,32-1,60 <0,001
Nimero de consultas para receber
o diagnéstico de hanseniase
1 Referéncia
2 1,24 1,15-1,35 <0,001 1,21 1,11-1,33 <0,001
3 1,01 0,92-1,11 0,751 0,85 0,75-0,95 0,006
4 ou mais 2,13 1,98-2,31 <0,001 1,73 1,56-1,93 <0,001

Diagnosticado e tratado para outra
condigao clinica
Sim 1,37 1,30-1,43 < 0,001 1,31 1,24-1,40 <0,001
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Profissional que fez o diagnéstico
de hanseniase

Enfermeiro Referéncia

Médico ESF 0,65 0,56-0,76 < 0,001 0,68 0,58-0,81 <0,001
Médico especialista 0,64 0,55-0,74 < 0,001 0,63 0,54-0,75 <0,001
Qutro profissional 0,81 0,68-0,97 0,022 1,08 0,88-1,34 0,420
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7 DISCUSSAO

Este estudo observou trés categorias de fatores que dificultam o diagndstico
precoce: os dados demograficos e clinicos como local de residéncia, idade, sexo,
escolaridade; os potenciais fatores relacionados ao paciente, como o fato de ter
buscado o médico ou ndo ao perceber os primeiros sinais e a justificativa caso nao
tenha buscado; os potenciais fatores relacionados ao servico de saude, como a
possibilidade de o paciente n&o ter conseguido atendimento na sua primeira busca ao
servico de saude, se chegou a ser tratado para outra enfermidade por erro no
diagnéstico.

Destaca-se, assim, em primeiro plano, quanto aos dados demograficos, a maior
frequéncia de homens em comparagao com as mulheres. Nao é um fato exclusivo
deste estudo tal caracteristica (Yang et. al., 2022). Entretanto, se observado que essa
prevaléncia ndo € devido a uma busca ativa ou a uma maior procura do segmento
masculino as consultas de saude nem mesmo a uma maior suscetibilidade da bactéria
a esse sexo, nota-se uma grande, porém nao proporcional, frequéncia de casos da
doenca. Inferindo-se uma baixa identificagcdo e tratamento da doenca na populagao
(Ramos et. al., 2017; Pescarini et. al., 2021).

Evidencia-se, assim, que o homem majoritariamente tem pouco empenho no
autocuidado e bem-estar. E, isso n&o se limita a hanseniase como doenga (Gomes,
2007). Aliado a isso, nota-se o um menor enfoque ao homem de politicas publicas
especificas, pois em sua maioria elas objetivam atingir principalmente uma populagéo
vulneravel composta por criangas, mulheres e idosos (Cavalcanti, 2014). Por fim, vé-
se também um olhar sociocultural que implica em uma desinformagdo a esse
segmento que costuma se ver como invulneravel (Wynter et. al., 2018).

Em segundo plano, ha uma maior frequéncia de pessoas residindo na zona
urbana - local de maior acesso aos servigos e facilidade de receber informacgdes - que
a zona rural. Isso aponta para uma inobservancia dessa doencga. A explicagao para
tal ponto esta relacionada na esséncia de entender que a pouca relevancia
populacional de pessoas notificadas da zona rural infere-se uma dificuldade no
acesso. Esse numero invisivel de ndo diagnosticados convivendo com a doencga e
suas complicagdes €, conforme Kassoulf (2005), uma clara desigualdade de acessos
aos servigcos de saude. Tém-se, portanto, a maior propor¢cao de pessoas nha area

urbana que procuram atendimento a saude para exames de rotina ou de prevencéo,
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enquanto no meio rural n&o.

Para o reforgo desse estigma de negligéncia, em terceiro ponto, observa-se
gue a menor prevaléncia de criangas e idosos escondem um baixo acesso de servigo
de saude pelos extremos de idade. Isso porque ir a uma unidade de saude por causa
do surgimento de manchas hipocrémicas e, algumas delas, insensiveis - como ocorre
com a maioria dos pacientes com a doenga -, considerando as dificuldades de
locomogéo e dependéncia de terceiros, por exemplo, ndo € algo que é frequente. E,
em se tratado dos menores de 15 anos, a realidade mundial reflete uma frequéncia
de 5,1 casos por 1 milhdo, nessa faixa etaria. Um aumento de 14,6% em relagcao a
2021(Brasil, 2024). Infere-se, desse modo, que a capacidade da populagao adulta no
tocante a funcionalidade plena, a mobilidade preservada e a independéncia para
atividades diarias refletem um maior acesso aos servigos de saude (Lobo, et al., 2014).

Uma outra pontuacéo € a predominancia da forma multibacilar da hanseniase.
Ela é associada com as formas clinicas Virchowiana e a dimorfa, e reflete um
predominio de formas clinicas mais graves. Tais achados estdo consonantes com
estudos publicados em diversas partes do Brasil e do mundo, pelo predominio de uma
resposta Th2 com uma exacerbagdo humoral, as quais resultam em diagnosticos
tardios (Goulart et al., 2002; Fonseca et al., 2017; Yang et al., 2022). Vé-se também
que pessoas com as formas clinicas Virchowiana e dimorfa sdo mais propensas a uma
baixa qualidade de vida (Santos et al., 2015), assim como desenvolver incapacidades
fisicas (De Paula et al., 2019).

Dentro desse contexto, nota-se que o preconceito associado a doenca e ao seu
estigma é simbolo de um entrave historico no enfrentamento da doencga (Santos et al.,
2024). Isso justifica o fato de se ter um risco elevado em desenvolver a doenca em
fase mais avancada aqueles que suspeitam ter hanseniase antes de ser
diagnosticada. O que contraria a l6gica simples de diagndstico precoce e tratamento
mais cedo, é na verdade, dada ao panorama sociocultural e religioso de discriminagao
e exclusédo social, um fator de atraso e piora do prognéstico (Sharma et al., 2023).

No tocante aos fatores associados com o usuario, nota-se uma elevada demora
na busca pelo servico de saude apds a percepgao das alteragdes em pele. Entre os
motivos que justificam essa laténcia, destaca-se, de forma abrupta, o
desconhecimento da doencga (Fuzikawa et al., 2010; Nicholls et al., 2003). Entender
transmissibilidade, forma clinica e complicagbes nao deveria ser dificil, uma vez que

a hanseniase ndo € uma doencga dos dias atuais muito menos pouca prevaléncia na
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populacdo brasileira (Brasil, 1989). Além disso, outro numero que se destaca € a
quantidade de individuos que nao perceberam o inicio dos sinais e sintomas. O pouco
conhecimento sobre a doenga é nitidamente um complicador (Reis et al., 2013).

A baixa escolaridade €, portanto, uma marca associada a hanseniase. A titulo
de exemplo, no Vale do Jequitinhonha, local conhecido por um alto indice de pobreza,
percebeu-se a intima relagdo entre a presenga de incapacidade no diagndstico e o
menor nivel de escolaridade. Resultado semelhante encontrado em estudo na Regido
de Saude de Diamantina e na populacdo da india em que apenas 0,4% dos
incapacitados, uma parcela insignificante de pessoas, possuiam um nivel de
graduacéo (Dos Santos et al., 2018)

Outro fator associado ao usuario, esta no estigma e preconceito que a doenga
ainda carrega. Isso porque os participantes que suspeitaram que tinham hanseniase
tiveram um maior atraso no diagnostico em relagéo aos que nao suspeitaram. A causa
para o estigma pode ser explicada através de um olhar histérico em que se observa o
carater de tratamento com isolamento compulsoério, a solidao do individuo e o simbolo
religioso de inferioridade, uma vez que para muitos era vista como a manifestagcao do
pecado na pele do ser humano (Maciel et al., 2010).

Por outro lado, o desconhecimento sobre a doenca, infelizmente, ndo se
restringe a populag¢des de baixa escolaridade e grupos marginalizados, mas também
€ evidente na atengdo basica a saude. Esse cenario é agravado pelo numero
significativo de diagndsticos equivocados. Condigdes como alergias, dengue,
problemas circulatérios e infecgdes fungicas sé&o frequentemente confundidas com a
hanseniase. Essa troca indevida, além de atrasar o inicio do tratamento adequado,
expde os pacientes a terapias desnecessarias e potencialmente iatrogénicas. Esse
contexto evidencia fragilidades no diagndstico da hanseniase no ambito da atencéo
basica (Oliveira, et al., 2019).

O que reforga essa fragilidade no reconhecimento dos sinais e sintomas e
terapéutica é a elevada frequéncia de encaminhamentos e do elevado numero de
atendimentos para chegar a um diagndstico conclusivo. A explicagcdo para esse
quadro pode em parte ser atribuida a negligéncia quanto ao seu ensino da hanseniase
nas graduagdes da area de saude. Esses fatores, que s&o associados ao servigo de
saude, implicam no retardo do combate a doenca. Inferindo-se, portanto, uma
deficiéncia importante dos meios de diagndstico da doenga e de efetividade das
ofertas das agdes de vigilancia. (Dharmawan et al., 2022; Santos et al., 2024).
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Os resultados desta pesquisa evidenciam a necessidade de uma abordagem
multifacetada para o enfrentamento da hanseniase. Além de investimentos em
educacgao continuada para os profissionais de saude, € crucial o desenvolvimento de
ferramentas diagndsticas mais eficazes e a implementagao de politicas publicas que
garantam o acesso equanime aos servigos de saude, especialmente nas areas
endémicas (Santos et al., 2024).

E importante também a busca ativa por contatos para interromper a cadeia de
transmiss&o. E evidente a importancia da investigagdo dos contatos domiciliares na
transmissdo da hanseniase, uma vez que constituem o grupo com maior risco de
desenvolver a doenga (Goulart et al, 2008). Nesse contexto, essa avaliagdo é
essencial para identificar novos casos e fornecer orientagdo adequada, destacando
tanto os sinais caracteristicos da doenca quanto a aplicacdo de novos testes mais
adequados ao contexto da atenc&o primaria (Santos et al., 2008; Srinivas et al., 2019).

Este estudo apresenta como limitagao o fato de os participantes serem de um
centro de referéncia para hanseniase, o que pode introduzir um viés de selecgao.
Geralmente, esses centros s&o especializados no cuidado de pacientes que
apresentam complicagbes da doenga, o que poderia restringir a aplicabilidade dos
nossos achados a toda a populacdo afetada pela hanseniase. No entanto, é
importante destacar que, em muitas regides do Brasil, os centros de referéncia ainda
desempenham um papel central no diagnostico da hanseniase, frequentemente
atuando como porta de entrada no Sistema Unico de Saude (SUS), especialmente
devido as dificuldades enfrentadas pelos servigos de atengdo primaria em reconhecer
e diagnosticar a doenga precocemente, como evidenciado em nosso estudo. Ainda
assim, os resultados obtidos ndo podem ser generalizados para individuos
diagnosticados e tratados exclusivamente na ateng&o primaria a saude, uma vez que
a realidade desses pacientes pode ser distinta.

No entanto, nossos achados sao altamente relevantes para contextos
semelhantes ao de Aracaju, Sergipe, onde uma parcela significativa dos casos de
hanseniase € diagnosticada nos centros de referéncia, refletindo desafios estruturais
no acesso e na qualificagdo dos servigos de saude para o diagnostico precoce da

doenga.
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8 CONCLUSAO

Os fatores associados com o diagnostico tardio da hanseniase em individuos
atendidos em centros de referéncia para a doenga em Sergipe foram ser mulher, ter
entre 50-59 anos de idade, etnia parda e branca, ter entre 5 e 8 anos de estudos e
habitar em zona rural, desenvolver a forma clinica tuberculoide, dimorfa, virchowiana
e indeterminada em comparacado com a forma neural pura, ndo buscar o servigo de
saude imediatamente depois de notar sinais e sintomas. Além disso, 109 (42,9%) dos
individuos tém algum grau de incapacidade.

No tocante ao perfil dos individuos diagnosticados com hanseniase atendidos
no centro de referéncia do Estado de Sergipe, tém se uma maioria de homens,
individuos com 0 e 4 anos de estudos, pardos, moradores da zona urbana,
diagnosticados com hanseniase MB, baciloscopia positiva, reagdo hansénica tipo 1
(reagdo reversa), ndo procuraram os servicos de saude imediatamente apds
perceberem o primeiro sinais e sintomas, nunca suspeitaram ter hanseniase. Destaca-
se também que ha um numero significativo de pessoas tratadas inicialmente para
outras doencas, além dos que necessitam de encaminhados para outros servigos de

saude.
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9 CONSIDERAGOES FINAIS

Dado o conteudo exposto, fica claro, que a hanseniase ainda majora como uma
doenga negligenciada por todo uma sociedade que desconhece seus sinais, sintomas
e suas implicagbes cronicas. E, infelizmente, conhece, em suma, o estigma de
incapacidade e medo a ela associada. Diversos fatores foram apontados para tal
conclusao sendo mister a analise de tais dados para uma intervencao social.

Essa abordagem pode ser feita por meio de politicas publicas especificas,
campanhas de conscientizacdo e educagao em saude que nao se limitem a sociedade
no geral, mas principalmente nos ambientes de saude e na populagédo responsavel
pelo cuidado, como o caso dos médicos, dos enfermeiros, dos técnicos de
enfermagem, do agente comunitario de saude. Urge também as buscas ativas que
poderiam ocorrer por meio de campanhas municipais nas escolas, unidades basicas
de saude e unidades de trabalho em determinados periodos do ano. Sugere-se, por
fim, dada a limitacdo nesse estudo do fato de a pesquisa ocorrer em um centro de

referéncia, novas iniciativas em diferentes territérios, como as unidades de saude.
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APENDICE 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para adultos

UK
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUAGAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

*Para adultos

Prezado(a),

Vocé esta 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 Pds-graduagdo em Ciéncias da Saude da Universidade
Federal de Sergipe. A seguir, serdo descritas as informag¢des sobre projeto de
pesquisa com relacido a sua participagao:

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, nés estamos convidando todas
as pessoas com mais de 15 anos que tém ou tiveram hanseniase entre os anos de
2015 e 2024 para participar do estudo. A coleta de dados iniciou em outubro de 2021
e vai terminar em Agosto de 2024. Os resultados do estudo serdo apresentados em
conjunto, em formato de numeros, sem identificar vocé ou qualquer participante para
a Secretaria de Saude. N6s temos a intencao de publicar os achados em uma revista
cientifica e levaremos os resultados em numeros para os gestores de saude para que
eles possam ajudar em melhorias no atendimento futuro de pessoas que tenham essa
condicdo. Diante disso, solicitamos a sua colaborag¢ao voluntaria para participar deste
estudo de grande importéncia para a sociedade.

A sua participagdo na pesquisa consistira em responder perguntas sobre vocé, como
e quando vocé teve o diagnostico de hanseniase e sobre os 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 permisséo para
acessar o0 seu prontuario do servigo de saude. O questionario utilizado segue os
padrdes cientificos internacionais de saude. Por ocasido salientamos que, seu nome
sera mantido em sigilo absoluto, visto que, as informagdes pessoais coletadas (nome)
serdo codificadas em numeros durante a transcrigdo das informagdes 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 o senhor/a pode se sentir desconfortavel
em fornecer opinides e informagdes sobre determinados assuntos. Para diminuir esse
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desconforto, ficara garantido ao/a senhor/a responder apenas aos questionamentos
que nao lhe causem desconforto, podendo retirar ou negar sua participagdo em
qualquer momento da pesquisa, sem qualquer prejuizo no seu atendimento pela
equipe de saude.

Os beneficios esperados com a sua participagdo 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 saude que impedem o acesso prévio dos usuarios. Isso vai
ajudar a estabelecer melhorias no atendimento futuro de pessoas que tenham essa
condicdo, diminuindo as sequelas causadas pela doenca, pois os dados serao
fornecidos de modo em conjunto e que n&o identificam o participante para os gestores
da secretaria de saude, colaborando no atendimento com futuras melhorias na saude
das pessoas e no controle da doenca.

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

Caso o(a) senhor(a) sofra algum dano associado ou decorrente da pesquisa (nexo
causal), tera o direito de buscar uma indenizagédo perante os pesquisadores, e sera
indenizado(a) segundo decis&o judicial ou extrajudicial. Esclarecemos também, que
sua participagao no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a) ndo € obrigado(a)
a fornecer as informagdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo(a)
Pesquisador (a). Caso decida nao participar do estudo, ou resolver a qualquer
momento desistir do mesmo, nao sofrera nenhum dano.

Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode me perguntar ou via telefone (82) 99953-3737
(Glicya) / (79) 9990-4155 (Victor). Ainda assim, caso possua duvidas, reclamacéo e
denuncia em relagdo 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 consideragao 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 doenga nos
municipios de Arapiraca/AL e Aracaju/SE. Entendendo os possiveis riscos e
beneficios da pesquisa.

, de de
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Assinatura do Voluntario:

Impresséao dactiloscopica:

Contato com os pesquisadores responsaveis.

Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar
para o (a) pesquisada Victor Santana Santos através do telefone (79) 9-9990-4155.
Instituicdo: Universidade Federal de Sergipe, Av. Marechal Rondon, s/n - Jardim Rosa
Elze, Sao Cristévao - SE, 49100-000.

Ou ainda, para o 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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APENDICE 2 - Termo de assentimento livre e Esclarecido (TALE)

6 8§

\\

by
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE P()S-GRADUAQAO E PESQUISA

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE

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

Vocé esta 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 diagnostico precoce de pessoas com hanseniase, atendidas em

centros de referéncia para a doenga nos municipios de Arapiraca/AL e Aracaju/SE.

Para isso, nés estamos convidando todas as pessoas com mais de 15 anos que tém
ou tiveram hanseniase entre os anos de 2015 e 2024 para participar do estudo. A
coleta de dados iniciou em outubro de 2021 e vai terminar em Agosto de 2024. Os
resultados do estudo serédo apresentados em conjunto, em formato de numeros, sem

identificar vocé ou qualquer participante.

Como informamos aos seu pai/méao e/ou responsavel, a sua participacdo na pesquisa
consistira em responder perguntas sobre vocé, como e quando vocé teve o
diagndstico de hanseniase e sobre os servigos e profissionais de saude que te
atenderam. Além disso, para as perguntas que vocé ndo souber responder, nos
solicitamos a sua permissao para acessar o seu prontuario do servico de saude. O
questionario utilizado segue os padrbes cientificos internacionais de saude. Por
ocasido salientamos que, seu nome sera mantido em sigilo absoluto, visto que, as
informagdes pessoais coletadas (nome) serdo codificadas em numeros durante a

transcricdo das informagdes para o banco de dados.
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O presente estudo apresenta riscos minimos. Os participantes podem ficar
constrangidos com questdes a respeito de sua condigdo 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 participacédo traz como beneficios: na identificacdo dos principais fatores que
dificultaram o seu diagnostico precoce de hanseniase e em outras pessoas, assim
como as dificuldades na rede de saude que impedem o acesso prévio dos usuarios, e
ira ajudar a obter melhorias no atendimento e diagnostico futuro de pessoas que
tenham hanseniase, diminuindo as complicagcbes causadas pela doenga. Os
resultados serdo levados em conjunto de numeros para os gestores de saude e que
nao identificam o participante para a secretaria de saude. Vocé nao precisa participar

da pesquisa se nao quiser, € um direito seu, ndo tera nenhum problema se desistir.

A pesquisa nao ira interferir no seu tratamento ou acompanhamento no servigo de
saude, pois ndo sera baseado nos questionarios aplicados neste estudo. Irei fazer
algumas perguntas a vocé e a seu pai/mée ou responsavel sobre informagdes
pessoais e de saude com a finalidade de ajudar no tratamento de outras pessoas no
futuro. As perguntas que serao feitas sdo consideradas seguras, mas caso nao queira

ou n&o 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 vao 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 saude de
Arapiraca/AL e de Aracaju/SE. Pretendemos também fazer uma comunicagdo em
revista cientifica, mas como disse antes, ndo vamos identificar os participantes da
pesquisa. Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode me perguntar ou ao pesquisador
Victor S. Santos [(79) 9 9990 4155].

Eu aceito participar da pesquisa

Fatores inviabilizadores para o diagnéstico precoce da hanseniase, que tem o
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objetivo de identificar os fatores que dificultam o diagndstico 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 duvidas e
conversaram com O0S meus responsaveis. Recebi uma copia deste termo de

assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do (a) pesquisador (a).

Assinatura do Voluntario:

Impresséao dactiloscopice

Contato com os pesquisadores responsaveis.

Caso necessite de maiores informagdes 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) 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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APENDICE 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para pais

e/ou responsaveis

6 &8

\\

t1
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUAGAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

*Para pais e/ou responsaveis

Prezado(a),

Seu filho/a ou responsavel esta 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 Pds-graduacao em Ciéncias da Saude da
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Universidade Federal de Sergipe. A seguir, serdo descritas as informag¢des sobre
projeto de pesquisa com relag&o a sua participagao:

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, nés estamos convidando todas
as pessoas com mais de 15 anos que tém ou tiveram hanseniase entre os anos de
2015 e 2024 para participar do estudo. A coleta de dados iniciou em Outubro de 2021
e vai terminar em Agosto de 2024. Os resultados do estudo serdo apresentados em
conjunto, em formato de numeros, sem identificar vocé ou qualquer participante para
a Secretaria de Saude. N6s temos a intencao de publicar os achados em uma revista
cientifica e também levaremos os resultados em numeros para os gestores de saude
para que eles possam ajudar em melhorias no atendimento futuro de pessoas que
tenham essa condigdo. Diante disso, solicitamos a sua autorizagdo voluntaria para
ele/ela participar deste estudo de grande importancia para a sociedade.

A participagao dele(a) na pesquisa consistira em responder perguntas sobre ele, como
e quando ele teve o diagndstico de hanseniase, sobre os servigos e profissionais de
saude que o atenderam, que estdo contidas no questionario. Além disso, para as
perguntas que ele n&o souber responder, nos solicitaremos a permisséo para acessar
o prontuario no servigo de saude. O questionario utilizado segue os padrdes cientificos
internacionais de saude. Por ocasido salientamos que, seu nome e o nome dele(a)
serdo mantidos em sigilo absoluto, visto que, as informagdes pessoais coletadas
(nome) serao codificadas em numeros durante a transcrigdo das informagdes 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 informagdes sobre determinados assuntos. Para diminuir esse
desconforto, ficara garantido a ele(a) responder apenas aos questionamentos que n&o
Ihe causem desconforto, podendo retirar ou negar sua participagdo em qualquer
momento da pesquisa, sem qualquer prejuizo no atendimento pela equipe de saude.

Os beneficios esperados com a sua autorizagéo e participagéo de seu/sua filho(a) no
projeto de pesquisa, serdo: que possa contribuir para a identificagdo dos principais
fatores que dificultaram o diagnostico precoce de hanseniase nele(a) e em outras
pessoas, assim como identificar as dificuldades na rede de saude que impedem o
acesso prévio dos usuarios. Isso vai ajudar a estabelecer melhorias no atendimento
futuro de pessoas que tenham essa condi¢ado, diminuindo as sequelas causadas pela
doenga, pois os dados serao fornecidos de modo em conjunto e que nao identificam
o participante para os gestores da secretaria de saude, colaborando no atendimento
com futuras melhorias na saude das pessoas e no controle da doenca.

A pesquisa nao tem qualquer custo para o senhor/a, e qualquer vinda extra ao centro
de saude por causa da pesquisa, os custos de transporte e alimentagao serdo pagos
pelos pesquisadores.
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Caso seu/sua filho(a) sofra algum dano associado ou decorrente da pesquisa (nexo
causal), tera o direito de buscar uma indenizagdo perante os pesquisadores.
Esclarecemos também, que a participagcdo no estudo € voluntaria e, portanto, o(a)
senhor(a) e seu/sua filho(a) ndo s&o obrigados(as) a fornecer as informagdes e/ou
colaborar com as atividades solicitadas pelo(a) Pesquisador (a). Caso decida n&o
autorizar seu filho do estudo, ou ele/ela resolva a qualquer momento desistir do
mesmo, nao sofrera nenhum dano.

Os pesquisadores estardo a sua disposigao 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 duvidas, reclamacao e
denuncia em relagdo 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 consideragao 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 sob
responsabilidade de autorizo a
participar da pesquisa, que tem o objetivo principal de analisar os fatores que
dificultam o diagnostico precoce de pessoas com hanseniase, atendidas em centros
de referéncia para a doenga nos municipios de Arapiraca/AL e Aracaju/SE.
Entendendo os possiveis riscos e beneficios da pesquisa.

, de de

Assinatura do Responsavel:

Impresséao dactiloscopica:

Contato com os pesquisadores responsaveis.

Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar
para o (a) pesquisadora Victor Santana Santos através do telefone (79) 9-9990-4155.
Instituicdo: Universidade Federal de Sergipe, Av. Marechal Rondon, s/n - Jardim Rosa
Elze, Sao Cristévao - SE, 49100-000.

Ou ainda, para o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) através do endereco:
Rua Claudio Batista s/n° Bairro: Sanatorio — Aracaju. CEP: 49.060-110 — SE. Contato
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por e-mail: cep@academico.ufs.br. Telefone e horarios para contato: (79) 3194-7208
— Segunda a Sexta-feira das 07 as 12h.
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APENDICE 4 — Instrumento de coleta de dados

Parte 1. DADOS DEMOGRAFICOS E CLINICOS

1) N° Identificagéo:

2) Municipio:

3) Data de Nascimento: 4) N° SINAN:

5) ldade:

6) Bairro: 7) Zona: 1 Urbana 2 Rural

8) Sexo: 1 Masculino 2 Feminino

9) Gestante: 1Sim 2 Nao 3 Nao se aplica

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

11)Escolaridade (anos de estudo):

12)Ocupacéo:
13)N° de lesbes cutaneas: 14)Classificagao Operacional: 1 PB 2
MB
15)Forma clinica: 1 Indeterminada 2 Tuberculoide 3 Dimorfa 4
Virchowiana
5 Neural pura 9ign
16)N° Nervos afetados:
17)Incapacidade no diagnéstico: 1 Grau0 2Grau1 3 Grau2 9ign
18)Baciloscopia: 1 Negativa 2 Positiva 3 N&o realizada
19)Reac&o Hansénica: 1 Sim 2 Nao

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

Mista
Parte 2. POTENCIAIS FATORES RELACIONADOS AO PACIENTE
21) Ano dos primeiros sintomas: 19) Més dos primeiros sintomas:
22) Ano do diagnostico: 21) Més do diagnostico:

23) Vocé viu o médico assim que observou ou sentiu os primeiros sinais/sintomas?
1 Sim 2 Nao

24) Em caso negativo, indique se algum dos seguintes motivos atrasou a consulta?
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1 Eu ndo achei que os sinais/sintomas eram importantes

2 Eu né&o percebi os sinais e sintomas

3 Falta de dinheiro

4 Moro distante do servi¢co de saude

5 Medo de ser diagnosticado com uma doenga grave

6 Medo de preconceito

7 Por motivos religiosos

8 Outro (especificar: )

25) Antes do diagnostico final, em algum momento vocé suspeitou que tinha
hanseniase?
1 Sim 2 Nao

26) Quanto tempo depois dos primeiros sinais/sintomas vocé procurou O servigo
de saude?

Parte 3. POTENCIAIS FATORES RELACIONADOS AO SERVIGO DE SAUDE

27) Vocé conseguiu atendimento no primeiro servigo que procurou? 1 Sim 2
N&o

28) Em caso negativo, indique o motivo:

29) Os seus sinais/sintomas foram inicialmente tratados como uma outra doenga?

1 Sim 2 Nao

30) Se sim, qual doenga?

31) Vocé recebeu o diagndstico de hanseniase na primeira consulta (no primeiro
atendimento)?
1 Sim 2 Nao 3 Nao Sabe/Néao lembra

32) Quantos servigos de saude vocé frequentou antes de ser diagnosticado com

hanseniase?

33) Vocé precisou ser encaminhado para algum outro local/especialista?
1 Sim 2 Nao 3 Nao Sabe/Néao lembra

34) Se precisou ser encaminhado a um especialista, qual(s)? (Listar todos, se

possivel em sequéncia de atendimento).

35) Quantos atendimentos foram necessarios para que vocé recebesse o
diagnéstico/tratamento?
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36) Antes de ser diagnosticado, alguém na sua familia ja teve hanseniase?
1 Sim 2 Nao

37) Se alguém da sua familia ja teve, todos que moravam juntos foram avaliados?
1 Sim 2 Nao

38) As pessoas que moram com vocé foram avaliadas apos seu diagnostico de
hanseniase?
1 Sim 2 Nao

39) Qual o profissional de saude que suspeitou do seu diagndstico?
1 Enfermeiro 2 Médico PSF 3 Médico Especialista 4 Outro
(especificar):

40) Qual o profissional de saude confirmou o seu diagnostico?
1 Enfermeiro 2 Médico PSF 3 Médico Especialista 4 Outro
(especificar):




