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RESUMO

COSTA, R. M. P. G. Processos transicionais de pessoas que convivem com
sequelas de hanseniase: uma pesquisa-cuidado. 2022. Tese (Programa de PG4s-
Graduacao em Enfermagem) — Universidade Federal do Piaui, Teresina - Pl, 2022.

Introducado: A hanseniase representa um grave problema de salde publica por
causar danos neurais que geram incapacidades fisicas, podendo evoluir para
deformidades e, assim, comprometer a qualidade de vida das pessoas, demandando
mudancas e adaptacdo a nova situacdo. Nesse contexto o estudo visa responder a
seguinte questao norteadora: qual a significagéo acerca dos processos transicionais
gue incidem na adaptacdo de pessoas que convivem com sequelas da hanseniase
pela pesquisa-cuidado? Objetivos: Compreender a significacdo acerca dos
processos transicionais que incidem na adaptacdo de pessoas que convivem com
sequelas de hanseniase pela pesquisa-cuidado; descrever 0S processos
transicionais vivenciados pelas pessoas com sequelas de hanseniase; apreender as
estratégias de enfrentamento diante do processo de transicdo de pessoas que
convivem com sequelas de hanseniase para o alcance da qualidade de vida.
Método: Trata-se de uma pesquisa-cuidado com abordagem qualitativa. A pesquisa-
cuidado permitiu ao enfermeiro pesquisar e cuidar ao mesmo tempo. Sendo assim, a
pesquisa-cuidado desenvolveu-se em cinco etapas: aproximagdo com o objeto de
estudo; encontro da pesquisadora (cuidadora) com o ser pesquisado (cuidado);
estabelecimento das conexfes da pesquisa, teoria e pratica do cuidado;
afastamento dos seres pesquisador e pesquisado; e analise do apreendido. A
pesquisa foi realizada no Hospital Colénia do Carpina em Parnaiba-Pl, nosocémio
publico estadual, que funciona como uma instituicdo de longa permanéncia. Os
participantes foram 24 pessoas que convivem com sequelas da hanseniase. Os
critérios de inclusdo foram: apresentar sequelas permanentes com diferentes graus
de incapacidades decorrentes da hanseniase, e ter disponibilidade e interesse em
participar do estudo. Foram excluidos aqueles que estiveram ausentes da instituicao
durante o periodo da coleta de dados. Foi utilizado um roteiro com perguntas
abertas para a entrevista semiestruturada. A pesquisa foi cadastrada na Plataforma
Brasil para apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal do Piaui — UFPI, e obteve aprovacdo sob Parecer numero 4.605.057. A

analise dos dados foi realizada pelo software Iramuteq, programa gratuito e de fonte



aberta. Realizou-se um uanico corpus que foi analisado por meio da nuvem de
palavras, Analise de Similitude e Classificacdo Hierarquica Descendente. A partir do
corpus gerado, as respostas foram identificadas por linhas de comando compostas
pelas informagdes sociodemograficas, diagnostico e sequelas da hanseniase,
mudancas que ocorreram em decorréncia da hanseniase, bem como, 0s processos
transicionais vivenciados. Resultados: Foram organizados quatro eixos tematicos:
significacdo acerca dos processos transicionais; descricdo dos processos
transicionais; apreensdo das estratégias de enfrentamento dos processos
transicionais; e terapéuticas de enfermagem a luz da Teoria de Transicdo mediada
pela pesquisa-cuidado. Desvelou-se a vulnerabilidade do ser em transi¢do, o
impacto da hanseniase na vida pessoal, familiar e social, tendo a espiritualidade e a
religiosidade como condi¢des facilitadoras do processo transicional e, ainda, o
alcance da adaptacao e transicdo de modo saudavel com a aceitagdo da condicao
de saude. Consideracdes Finais: Verificou-se que esta pesquisa confirmou a tese
de que a Teoria de Transi¢cao no cuidado transicional de pessoas que convivem com
sequelas de hanseniase, mediada pela pesquisa-cuidado, permitiu a identificacéo
dos significados que incidem na adaptacdo e no alcance da qualidade de vida.
Espera-se que o estudo contribua para a promocgéo de agdes de cuidado transicional
e estimule a implementacao de politicas de promocéo da saude mental do publico-

alvo, com vistas a melhoria da qualidade de vida e do bem-estar.

Palavras-chave: Adaptacdo. Pessoas com deficiéncias. Hanseniase. Qualidade de

vida. Cuidado Transicional.



ABSTRACT

COSTA, R. M. P. G. Transitional processes of people living with leprosy
sequelae: a care-research. 2022. Thesis (Post Graduate Program in Nursing) -
Federal University of Piaui, Teresina - PI, 2022.

Introduction: Leprosy represents a serious public health problem, because it neural
damage that generates physical disabilities, which can evolve into deformities and,
thus, compromise people's quality of life, requiring changes, and adaptation to the
new situation. In this context, the study aims to answer the following guiding
guestion: what is the significance of the transitional processes that affect the
adaptation of people living with leprosy sequelae through care research?
Objectives: To understand the meaning of transitional processes that affect the
adaptation of people living with leprosy sequelae through care research; to describe
the transitional processes experienced by people with leprosy sequelae; to
apprehend coping strategies in the face of the transition process of people living with
leprosy sequelae to achieve quality of life. Method: It is a care research with a
gualitative approach. Care research allowed nurses to research and care at the same
time. Therefore, care research was developed in five stages: approximation with the
object of study; meeting of the researcher (caregiver) with the researched being
(care); establishing connections between research, theory, and practice of care;
removal of the researcher and researched beings and analysis of the apprehended.
The research was performed at the Hospital Colonia do Carpina in Parnaiba-Pl, a
state public hospital, which works as a long-stay institution. The participants were 24
people living with leprosy sequelae. The inclusion criteria were having permanent
sequelae with different degrees of disability resulting from leprosy and having
availability and interest in participating in the study. Those who were absent from the
institution during the data collection period were excluded. For the semi-structured
interview, a script with open questions was used. The research was registered on
Plataforma Brasil for consideration by the Research Ethics Committee (REC) of the
Federal University of Piaui — UFPI, and approved under Opinion humber 4.605.057.
Data analysis was performed using Iramuteq software, a free and open source
program. A single corpus was created and analyzed using the word cloud, Similitude
Analysis and Descending Hierarchical Classification. From the generated corpus, the

responses were identified by command lines composed of sociodemographic



information, diagnosis and sequelae of leprosy, changes that occurred as a result of
leprosy, as well as the transitional processes experienced. Results: Four thematic
axes were organized: meaning about transitional processes; description of
transitional processes; apprehension of coping strategies for transitional processes;
and nursing therapies in the light of the Transition Theory mediated by research-care.
The vulnerability of the person in transition was revealed, as well as the impact of
leprosy on personal, family and social life, with spirituality and religiosity as
conditions that facilitate the transitional process, and also the reach of adaptation and
transition in a healthy way with acceptance of the health condition. Final
Considerations: It was found that this research confirmed the thesis that the
Transition Theory in the transitional care of people living with leprosy sequelae,
mediated by care research, allowed the identification of the meanings that affect
adaptation and the achievement of quality of life. It is expected that the study will
contribute to the promotion of transitional care actions and encourage the
implementation of policies to promote the mental health of the target audience, with a

view to improving the quality of life and well-being.

Keywords: Adaptation. People with disabilities. Leprosy. Quality of life. Transitional

Care.



RESUMEN

COSTA, R. M. P. G. Procesos transicionales de personas que viven con
secuelas de lepra: una investigacion-cuidado. 2022. Tesis (Programa de
Posgrado en Enfermeria) - Universidad Federal de Piaui, Teresina, Pl, 2022.

Introduccion: La lepra representa un grave problema de salud publica porque
provoca dafios neurales que generan discapacidades fisicas, que pueden
evolucionar hacia deformidades y, por tanto, comprometer la calidad de vida de las
personas, exigiendo cambios y adaptacién a la nueva situaciéon. En este contexto, el
estudio tiene como objetivo responder a la siguiente pregunta orientadora: ¢cual es
el significado de los procesos de transicibn que afectan la adaptacién de las
personas que viven con secuelas de lepra a través de la investigacion del cuidado?
Objetivos: Comprender el significado de los procesos de transicion que inciden en
la adaptacion de las personas que viven con secuelas de lepra a través de la
investigacion del cuidado; describir los procesos de transicion vividos por las
personas con secuelas de lepra; aprehender estrategias de enfrentamiento frente al
proceso de transicion de personas que viven con secuelas de lepra para alcanzar
calidad de vida. Método: Se trata de una investigacidon-cuidado con abordaje
cualitativo. La investigacion del cuidado permitié a las enfermeras investigar y cuidar
al mismo tiempo. Por lo tanto, la investigacion del cuidado se desarrollé en cinco
etapas: aproximacion con el objeto de estudio; encuentro del investigador (cuidador)
con el investigado (cuidado); establecer conexiones entre la investigacion, la teoria y
la practica del cuidado; remocion del investigador y de los investigados y analisis de
los aprehendidos. La investigacion fue realizada en el Hospital Colénia do Carpina
de Parnaiba-Pl, hospital publico estatal, que funciona como institucion de larga
estancia. Los participantes fueron 24 personas que vivian con secuelas de lepra. Los
criterios de inclusion fueron: tener secuelas permanentes con diferentes grados de
discapacidad producto de la lepra y tener disponibilidad e interés de participar en el
estudio. Fueron excluidos aquellos que estuvieron ausentes de la institucion durante
el periodo de recoleccion de datos. Para la entrevista semiestructurada se utilizé un
guién con preguntas abiertas. La investigacion fue registrada en Plataforma Brasil
para consideracion del Comité de Etica en Investigacion (CEP) de la Universidad
Federal de Piaui — UFPI, la cual fue aprobada bajo el dictamen namero 4.605.057. El

analisis de datos se realiz6 utilizando el software Iramuteq, un programa gratuito y



de cdbdigo abierto. Se cred un solo corpus y se analizd utilizando la nube de
palabras, Analisis de Similitud y Clasificacion Jerarquica Descendente. A partir del
corpus generado, se identificaron las respuestas por lineas de comando compuestas
por informacién sociodemografica, diagnostico y secuelas de la lepra, cambios
ocurridos a raiz de la lepra, asi como los procesos transicionales vividos.
Resultados: Se organizaron cuatro ejes tematicos: significado sobre los procesos
de transicion; descripcion de los procesos de transicion; temor a las estrategias de
afrontamiento de los procesos de transicion; y las terapias de enfermeria a la luz de
la Teoria de la Transicion mediada por la investigacion-cuidado. Se reveld la
vulnerabilidad de la persona en transicion, asi como el impacto de la lepra en la vida
personal, familiar y social, con la espiritualidad y la religiosidad como condiciones
que facilitan el proceso de transicion, asi como el alcance de la adaptacion y
transicion de forma saludable con aceptacion de la condicion de salud.
Consideraciones Finales: Se constatdé que esta investigacion confirmé la tesis de
gue la Teoria de la Transicién en el cuidado transicional de personas que viven con
secuelas de lepra, mediada por la investigacion del cuidado, permitié identificar los
significados que afectan la adaptacion y la consecucion de la calidad de vida. Se
espera que el estudio contribuya a la promocion de acciones de cuidados
transicionales y fomente la implementacion de politicas de promocion de la salud

mental del publico objetivo, con miras a mejorar la calidad de vida y el bienestar.

Palabras clave: Adaptacion. Gente con discapacidades. Lepra. Calidad de vida.

Atencién de Transicion.
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1 INTRODUCAO

A hanseniase representa um sério problema de saude publica pelo seu
poder de causar incapacidade fisica, social e econémica aos acometidos (RIBEIRO;
SILVA; OLIVEIRA, 2018), conduzindo a mudangas significativas na qualidade de
vida e no viver das pessoas que experienciam estas incapacidades. O alto potencial
da hanseniase de causar incapacidades fisicas estd relacionado ao poder
imunogénico do Mycobacterium leprae (FINEZ; SALOTTI, 2011), levando ao
comprometimento neural, que pode ser mensurado em graus de 0 a 2, sendo o grau
0 para auséncia de Incapacidade Fisica (IF) e 2 para Incapacidade Fisica (IF) mais
intensa (SANTOS; IGNOTTI, 2019).

Caracteriza-se a hanseniase como uma das doencas infecciosas mais
antigas da humanidade, com ocorréncias de casos em 23 paises prioritarios globais,
em que a india, o Brasil e a Indonésia s&o os principais afetados (WHO, 2016). No
ano de 2018, foram notificados no mundo (159 paises) 208.691 novos casos de
hanseniase, sendo que 11.323 apresentaram Grau de Incapacidade Fisica (GIF) 2
no momento do diagnostico. Em 2018, no Brasil, foram registrados 28.660 novos
casos de hanseniase, dos quais 2.109 com GIF 2, um importante aumento em
relacdo ao ano de 2017 quando foram registrados 26.875 novos casos de
hanseniase, sendo 1.949 com GIF 2 (WHO, 2019).

No ano de 2019 o Brasil notificou 27.863 casos novos de hanseniase,
sendo 2.351 casos com GIF 2 (WHO, 2020). Observa-se diminuicdo do nimero de
casos novos de hanseniase em comparacao ao ano de 2018, entretanto aumento do
namero de casos de IF, o que d& sustentagcdo ao argumento de diagndstico e
tratamento tardios.

No estado do Piaui, no ano de 2016, foram registrados 904 novos casos,
dos quais 44 apresentaram GIF 2 (ARAUJO, 2016). No ano de 2017, registrou-se
1.020 novos casos de hanseniase, sendo 82 com GIF 2 (LIRA et al., 2019). J4 no
ano de 2018, registrou-se 1.021 novos casos de hanseniase, sendo 65 com IF no
momento do diagndstico, no entanto, no ano de 2019, foram notificados 742 novos
casos de hanseniase, sendo 33 com IF ho momento do diagnéstico (WHO, 2020).

Por outro lado, no municipio de Parnaiba, Piaui, no ano de 2016, foram
diagnosticados 64 novos casos, sendo 15 casos multibacilares, ou seja, a forma

infectante da doenca. Quanto ao grau de incapacidade fisica, sete apresentaram
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grau 1 e quatro grau 2 (ARAUJO, 2016). No ano de 2018, o mesmo municipio
notificou 35 casos novos de hanseniase, sendo 10 com IF no momento do
diagnéstico. Mais recentemente, em 2019, o municipio notificou 46 pessoas
acometidas pela hanseniase, sendo 12 com IF no momento do diagnostico
(SESAPI, 2020).

Por ser a hanseniase uma condicéo cronica, orienta-se realizar avaliacdo
sensorial e nervosa como padrdo em todos os atendimentos no momento do
diagnostico, em todas as consultas e apos alta por cura (HAEFNER et al., 2017), a
fim de identificar precocemente dano neural ou sensorial.

O dano neural gera incapacidades que podem evoluir para deformidades,
mesmo quando o diagnéstico da hanseniase é realizado precocemente. Essas
incapacidades e deformidades podem levar a problemas psicologicos, diminuicdo da
capacidade de trabalho, limitacdo da vida social, inclusive, sdo responsaveis pelo
estigma, preconceito e discriminagdo contra os doentes (BRASIL, 2002). E, por
conseguinte, comprometimento da qualidade de vida das pessoas acometidas.

O estigma gera consequéncias negativas, uma vez que torna as relacoes
sociais desconfortaveis, comprometendo a qualidade de vida e levando ao
desemprego, perda de status e discriminagédo, que perpetuam o ciclo de excluséo
social e econbmica, aumentando a vulnerabilidade das pessoas, podendo gerar
prejuizos diretos a saude e a representacdo social dos acometidos pela hanseniase
(LEVANTEZI; SHIMUTZI; GARRAFA, 2020).

Em vista disso, faz-se necesséario desenvolver a préaxis profissional da
enfermagem com pessoas que convivem com sequelas de hanseniase, praticando a
escuta e o cuidado profissional, valorizando as subjetividades produzidas no
processo de adoecimento ao longo dos anos, compreendendo o processo de
transicdo vivenciado no decorrer da vida, diante de mudancas que exigem o
enfrentamento, a adaptacéo a nova situacao, contemplando a qualidade de vida.

A adaptacédo pode ocorrer de forma lenta ou repentinamente em conexao
com as mudancas que ocorrem ao longo do ciclo vital, causada por intercorréncias
vivenciais (REIS; BULE, 2016), que podem afetar a qualidade de vida do ser em
processo transicional.

Considerando o impacto dos efeitos da hanseniase na vida das pessoas,
estabelecem-se 0s conceitos que atendem ao que se propde nessa pesquisa,

considerando as variadas facetas da vida que sao acometidas.
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A Qualidade de Vida (QV) é uma nocédo exclusivamente humana, sendo
avaliada pelo grau de satisfacdo com a vida familiar, amorosa, social, ambiental e
com a prépria existéncia. O termo inclui varios significados que expressam
conhecimentos, experiéncias, valores individuais e coletivos inseridos em épocas,
espacos e historias diferentes, sendo entdo, uma construgdo social e cultural
(MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Salienta-se que, quanto a analise semantica, o termo qualidade,
filosoficamente conceituando, refere-se ao carater do objeto, suas propriedades ou
possibilidades, que aprioristicamente nada dizem sobre ele. Em outras palavras,
significa uma forma de estabelecer valores, caracterizar algo pela sua qualidade,
estipulando nivel bom ou ruim a ele, ou seja, por meio de uma atribuigdo subjetiva,
de acordo com o referencial e com os elementos considerados. Inclusive, o que é
boa qualidade para uns nao € necessariamente para outros (BETTI, 2002).

A QV é a percepcgdo que a pessoa tem de sua posicdo na vida inserida
em seu contexto cultural e no sistema de valores de onde vive, e em relacéo a seus
objetivos, expectativas, padrbes e preocupacdes. A QV passou a ser incorporada
como um construto importante na avaliagdo de saude a partir da década de 60 do
século XX, sendo entendida como subjetiva ou percebida pelas pessoas, ou seja,
relacionada aos aspectos de subjetividade e de multidimensionalidade. Ademais, a
subjetividade manifesta-se por meio da avaliagdo que a pessoa faz do seu proprio
estado de saude, oriundo de um conceito baseado em uma avaliagao individual que
faz de si mesma. Ja a multidimensionalidade refere-se ao fato dessa avaliacao focar
alguns dominios da natureza humana, a saber: fisico, psiquico, emocional, social,
econdmico e espiritual (WHO, 1998).

Do mesmo modo, compreender o0s problemas que as pessoas
desenvolvem conforme se movimentam na vida, entendendo esse movimento como
mudanca, processo, resultado, direcdo dos padrbes vitais do ser humano torna-se
fundamental. Essas mudancas podem ocorrer a nivel individual e familiar, e podem
ser denominadas de transicdo (ZAGONEL, 1999). Assim, a vida &€ marcada por uma
sucessdo de eventos Unicos, do nascimento & morte (COLLIERE, 2003).

A palavra transicao deriva do latim transitione que significa a passagem
de um lugar, estado ou assunto para outro (MELEIS et al.,, 2000). Portanto, a
transicdo € um construto importante para a Enfermagem (MELEIS; TRAGENSTEIN,

2010), e tem como foco a pessoa que se encontra em processo de experienciar uma
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transicdo, em que as respostas a esse processo sao manifestadas por
comportamentos relacionados a saude (MELEIS, 2013).

Entende-se que a teoria das transicdes pode ser aplicada ao contexto
deste estudo, uma vez que oferece um guia que considera a diversidade cultural e
social do ser em transicdo, sendo elaborado a partir de diversas pesquisas com
diferentes grupos e pessoas vivenciando transi¢cdes, direcionando, assim, a pratica,
a pesquisa e o ensino dos enfermeiros (MCEWEN; WILLS, 2016). Além disso, a
teoria de transicdo € uma teoria de médio alcance, que tem como tematica o
transcurso de vida individual e familiar e as mudancas vivenciadas (MELEIS et al.,
2010; SANTOS; RIBEIRO, 2020).

1.1 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA

A escolha da tematica estd associada ao estudo realizado durante o
mestrado no qual se buscou, por meio de uma pesquisa-acao, implementar o
autocuidado apoiado aos sujeitos com sequelas da hanseniase, com a intencéo de
estudar os aspectos fisicos das pessoas que apresentavam limitacées decorrentes
da doenca, como também utilizar a abordagem grupal como recurso para o ensino e
desenvolvimento de habilidades para o autocuidado e apoio a mudanca de
comportamento.

Nesse interim, no desenvolvimento de outros estudos pela pesquisadora
percebeu-se um distanciamento dos profissionais em relacdo aos aspectos
relacionados a qualidade de vida das pessoas com sequelas da hanseniase. Por
conseguinte, foi possivel conjecturar lacuna na assisténcia integral voltada para
essas pessoas na perspectiva das transi¢cdes ocorridas no processo de adoecimento
pela hanseniase, que comprometeram o bem-estar e a qualidade de vida, afetando,
sobremaneira, 0 modo de viver dessas pessoas.

O contato com as pessoas com sequelas da hanseniase ocorre pela
atuacdo como enfermeira, no antigo leprosario no litoral do Piaui, denominado
Hospital Col6nia do Carpina, despertando interesse em propiciar melhorias para o
bem-estar dessas pessoas. Nesse contato, cotidianamente, deparo-me com a
vulnerabilidade decorrente da hanseniase, e isso me impulsiona como pessoa e
profissional a buscar meios para amenizar as marcas vividas e experimentadas

pelas pessoas com sequelas de hanseniase.
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Parte-se do pressuposto de que o0 estudo pode contribuir para
compreensao do significado dos processos transicionais que incidem na adaptacéo
de pessoas que convivem com sequelas da hanseniase, considerando os
pressupostos metodologicos da pesquisa-cuidado, para prestar um atendimento
holistico e comprometido com o bem-estar, para subsidiar a implementacdo de
acOes de apoio a melhoria da QV.

O estudo tem relevancia social ao contribuir para a compreensao das
transicbes que afetam o viver da pessoa com sequelas de hanseniase, a fim de
promover a saude fisica, mental, estratégias de enfrentamento e ainda relevancia
para a enfermagem, ao propiciar o planejamento da assisténcia, ampliando as
possibilidades da prestacao do cuidado integral, tendo como foco a aplicabilidade de
preceitos da Teoria de Transicdo com articulagdo a pesquisa-cuidado.

Assim, buscou-se focalizar as transi¢des vivenciadas pelas pessoas com
sequelas de hanseniase ao longo de suas vidas, prestando um cuidado integral,
levando em consideracdo as complicacdes da doenca, desenvolvendo acdes a nivel
local na perspectiva de melhorias na qualidade de vida e, por conseguinte, na
promocado da saude fisica e mental.

Salienta-se que as principais medidas de controle da hanseniase séo o
diagndstico e o tratamento precoces, essenciais para reduzir as fontes de infeccdo e
prevenir as incapacidades fisicas, que podem atingir olhos, maos e pés,
comprometendo a qualidade de vida. Dessa maneira, investigar e identificar o grau
de incapacidade fisica em pessoas com hanseniase no momento do diagnostico
previne ou minimiza complicagdes que porventura venham aparecer (SEGURADO;
CASSENOTE; LUNA, 2016; MORAIS; FURTADO, 2018).

Nesse contexto, definiu-se como objeto de estudo o0s processos
transicionais que incidem na adaptacao de pessoas que convivem com sequelas de
hanseniase pela pesquisa-cuidado e teoria de transicdo, na perspectiva do alcance
da qualidade de vida. Pressupbe-se, portanto, que o0 objeto subsidiard o
desvendamento de duvidas e construcao de novos conhecimentos, sendo de grande
importancia para a originalidade do estudo. Além disso, o estudo proposto visa
responder a seguinte questdo norteadora: qual a significacdo acerca dos processos
transicionais que incidem na adaptacao de pessoas que convivem com sequelas da
hanseniase pela pesquisa-cuidado? A partir desta pergunta tracaram-se 0s objetivos

a sequir.
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1.2 OBJETIVOS

Compreender a significagdo acerca dos processos transicionais que
incidem na adaptacédo de pessoas que convivem com sequelas de hanseniase pela
pesquisa-cuidado;

Descrever 0s processos transicionais vivenciados pelas pessoas com
sequelas pela hanseniase;

Apreender as estratégias de enfrentamento diante do processo de
transicdo de pessoas que convivem com sequelas de hanseniase para alcance da

gualidade de vida.
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2 REFERENCIAL TEORICO

Para a apresentacdo do referencial tedrico, serdo abordadas as seguintes
tematicas: hanseniase, qualidade de vida e Teoria de Transicdo de Afaf Meleis. Os
argumentos servirdo para a sustentacdo do estado da arte da tese, permitindo
conhecer o0 que ja existe na literatura e, a partir disso, refletir acerca das lacunas
existentes nas teméticas abordadas, aprofundando as ideias ao avancar no

conhecimento cientifico, e ainda, respondendo a questao do estudo.

2.1 CONTEXTUALIZACAO DA HANSENIASE

A hanseniase é uma doenga infectocontagiosa cronica de evolucao lenta,
causada pelo bacilo Mycobacterium leprae que apresenta alta infectividade e baixa
patogenicidade, tendo um periodo de incubagdo, em média, de dois a sete anos,
embora existam referéncias a periodos mais curtos, de sete meses, como também
mais longos, de 10 anos (BRASIL, 2010; BRASIL, 2017). Apresenta como principais
sinais e sintomas manchas discromicas na pele, infiltragbes, placas, nédulos,
tubérculos, alteragdes de sensibilidade cutanea, queda de pélos de forma localizada
ou difusa, alteracdes oculares, auséncia de sudorese local, dor e comprometimento
de nervos periféricos, causando deficiéncia fisica, ou seja, mdo em garra, pé caido,
lagoftalmo, desabamento do septo nasal, dentre outras (MANTELLINI;
GONCALVES; PADOVANI, 2009; BRASIL, 2016a).

A hanseniase possui duas classificacdes, uma operacional e uma clinica,
a saber: a paucibacilar (PB), que consiste nas formas clinicas indeterminada (I) e
tuberculdide (T), e a multibacilar (MB), que abrange as formas clinicas dimorfa (D) e
virchowiana (V). Tais classificagbes sao determinadas pelos numeros de lesdes
observadas no doente, portanto, os que apresentam até cinco lesdes de pele, séo
paucibacilares e aqueles com mais de cinco lesbes sao multibacilares (BRASIL,
2016a).

Por certo, excetuando-se a forma indeterminada, as demais sao
responsaveis por lesbes dos nervos periféricos podendo comprometer troncos
nervosos e ramos sensitivos, tendo como consequéncias disturbios sensitivos e/ou
motores e deformidades secundarias, onde as ulceras cutdneas sdo as mais
relevantes (DAVINI et al., 2005; ARAUJO; BRITO; SANTANA, 2016).
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Salienta-se ainda que o bacilo Mycobacterium leprae apresenta tropismo
para pele e nervos periféricos, mais precisamente para as células de Schwann, que
pode comprometer o tronco nervoso periférico e desencadear alteragdes funcionais
devido a lesao neural proveniente da resposta do tecido nervoso a invasao do nervo
pelo bacilo (GONCALVES; SAMPAIO; ANTUNES, 2009). Portanto, isso pode
comprometer os nervos ulnar, mediano, fibular comum, radial, tibial posterior, facial e
trigémeo, e gerar sequelas em decorréncia do diagnoéstico tardio e auséncia de
intervencdo adequada, sendo primordial o acompanhamento multiprofissional, no
intuito de minimizar o aparecimento de deformidades e consequentes incapacidades
(RONDINI, 2010).

O grau de incapacidade fisica (GIF) €& avaliado com a utilizagdo dos
monofilamentos de Semmes-Weinstein, que consistem em seis gramaturas (0,05 g,
0,29,20,4g9, 10 g e 300 g) e identificam a sensibilidade das maos e dos pés; ja
para os olhos, recomenda-se o uso de fio dental sem sabor. O grau de incapacidade
possui escore de 0 a 2, em que o grau O representa forca muscular das palpebras e
sensibilidade da cOrnea preservadas, forca muscular das maos e pés preservadas e
sensibilidade palmar e plantar; o grau 1, diminuicdo da forgca muscular sem
deficiéncias ou alteragbes de sensibilidade corneana, palmar e plantar; e o grau 2,
deficiéncias visiveis causadas pela hanseniase que afetam os olhos (lagoftalmo,
ectropio, entropio, triquiase, opacidade corneana central, iridociclite e/ou ndo conta
dedos a 6 metros ou acuidade visual <0,1; as maos (garras, reabsorcdo 0ssea,
atrofia muscular, méo caida, contraturas e feridas); e os pés (garras, reabsorcéo
0ssea, atrofia muscular, pé caido, contratura e feridas) (BRASIL, 2016a).

Ressalta-se que a identificacdo de casos com grau 2 de incapacidade
indica demora no diagndstico, fato observado em muitos municipios brasileiros. O
diagnostico da hanseniase é essencialmente clinico, necessitando de sensibilidade
e familiaridade dos profissionais para considera-la entre as hipoteses diagndsticas
perante um caso suspeito, evitando, assim, atrasos no diagndstico e no tratamento
(SEGURADO; CASSENOTE; LUNA, 2016; BRASIL, 2016a).

Ademais, define-se como um caso de hanseniase a pessoa que
apresenta um ou mais dos seguintes sinais e/ou sintomas e que necessita de
tratamento com poliquimioterapia (PQT): lesdo Unica ou multipla na pele com
alteracao de sensibilidade térmica, dolorosa e/ou tatil; e/ou espessamento de nervo

periférico, associado a alteragdes sensitivas, motoras e/ou autonémicas; e/ou com
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baciloscopia ou biopsia da pele com presengca do bacilo Mycobacterium leprae
(BRASIL, 2016a).

Com efeito, para que as estratégias de controle da hanseniase sejam
realmente eficazes é primordial que o diagnéstico da doenca seja realizado de forma
antecipada, por meio da busca ativa de casos, exame de coletividade, envolvimento
dos profissionais de saude, atendimento a demanda espontanea e encaminhamento
a servicos de referéncias quando necessario (BRASIL, 2010).

Outrossim, a hanseniase € uma doenca tropical negligenciada que atinge
as camadas mais pobres da populacdo, logo apresenta pouca visibilidade e
investimentos dos laboratorios farmacéuticos; requer notificagdo compulséria e
investigacdo obrigatéria em todo territorio nacional (BRASIL, 2010; SEGURADO;
CASSENOTE; LUNA, 2016; BRASIL, 2017). No Brasil, ainda pode ser considerada
como problema de saude publica visto que esta presente na maioria dos estados,
embora venha apresentando diminuicdo dos casos (DOMINGUEZ, 2015; BRASIL,
2010; BRASIL, 2016a).

Acrescenta-se que a hanseniase, em sua trajetéria historica, foi permeada
pelo medo, estigma, preconceito, discriminacdo e exclusdo social desde os
primordios da humanidade (DOMINGUEZ, 2015; BRASIL, 2010). Desse modo, 0
estigma social ainda caminha lado a lado com as pessoas acometidas pela doenca.

Por conseguinte, as incapacidades e as deformidades resultantes da
hanseniase sdo responsaveis pelos prejuizos pessoais, sociais, econdmicos e
psicolégicos acarretados as pessoas acometidas pela doenca e que podem ser
traduzidos em estigmas e discriminacdo (CRUZ, 2016) com consequente
comprometimento da QV, ja que afeta varios &mbitos do ser humano que esta com
hanseniase ou que experimenta suas mazelas.

Destarte, a hanseniase e seus sintomas dermatoneuroldégicos com
consequente evolugdo para incapacidades fisicas podem comprometer a QV das
pessoas acometidas pela doenca (BENEDICTO et al., 2017).

Dessa forma, a enfermagem participa do controle da hanseniase
realizando notificagao e investigagdo dos casos, busca ativa dos faltosos e contatos
intradomiciliares, educacdo em salde, acompanhamento do tratamento, prevencao
de incapacidades, exames de contatos, orientagbes e administracdo de BCG
(BRASIL, 2016a).
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2.2 QUALIDADE DE VIDA E HANSENIASE: ESTILO, MODO E CONDICOES DE
VIDA

A QV possui muitos conceitos, inexistindo, portanto, um consenso em
relacdo a sua definicdo, todavia, trata-se de um conceito complexo, que permite
varios significados com diversas abordagens tedricas e métodos distintos (KIMURA;
SILVA, 2009).

Conceitos como universalidade, individualidade e autonomia comumente
podem ser utilizados nas avaliagbes de qualidade de vida, contudo, faz-se
necessaria uma complementacao de andlise quantitativa e qualitativa, fundamentada
nos sistemas de produgado ou na saude, no ambito do adoecimento ou no estilo de
vida pessoal (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

A conceituagcdo de QV também tem conexdo com a autoestima e o bem-
estar, envolvendo aspectos distintos: autocuidado, capacidade funcional e
intelectual, nivel socioecondmico, estado emocional e de saude, interacdo social e
apoio familiar, valores culturais, éticos e religiosos, bem como, estilo de vida,
satisfagcdo com o emprego, atividades de vida diaria e ambiente em que a pessoa
vive (VECCHIA et al., 2005).

Além do mais, a QV compreende uma forma humana de percepc¢édo do
proprio existir a partir de esferas objetivas e subjetivas, englobando o interesse pela
vida, sendo que néo ¢é algo a ser alcancado nem objeto de desejo das pessoas que
deve ser incorporado a vida por meio de esforcos individuais e alcance de metas,
entretanto, € uma percepcao que sempre esteve e estard presente na vida das
pessoas, onde cada um devera buscar uma QV frente as possibilidades individuais
do seu viver (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

A relatividade do conceito de QV no ambito individual remete a trés
aspectos. O primeiro é histoérico, isto €, em determinado tempo uma sociedade
especifica tem um parametro de qualidade de vida que difere da mesma sociedade
em outra etapa historica. O segundo é cultural, ou seja, valores e necessidades sdo
construidos pelas pessoas mostrando suas tradicbes. E o terceiro refere-se as
classes sociais que mostram que os padrdes e as concepg¢des de bem-estar séo
estratificados, ou seja, as camadas superiores da sociedade concebem a QV
relacionando-a ao bem-estar (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).
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De acordo com Minayo et al. (2000), a QV esta inserida no contexto
bioldgico-social, influenciada por condicbes mentais, ambientais e culturais, bem
como, por valores ndo materiais como amor, liberdade, solidariedade, inser¢ao
social, felicidade e realizacdo pessoal. Da mesma maneira, para entender a QV a
nivel universal, menciona-se a satisfacdo das necessidades elementares dos seres
humanos, a saber: alimentacdo, agua potavel, habitacdo, trabalho, educacéo, saude
e lazer. Além dos elementos materiais, que tem como referéncia conforto, bem-estar
e realizacao pessoal.

A QV ainda pode ser abordada pelo modo como as pessoas vivem,
sentem e compreendem sua vida, envolvendo saude, educacgdo, transporte,
moradia, trabalho e participacdo nas decisdes cotidianas. Dessa maneira, 0S
aspectos que envolvem a qualidade de vida podem ser objetivos, relacionados as
condi¢cbes materiais, ou seja, importa saber a posicdo da pessoa na vida e na
sociedade; e subjetivos, referentes aos conhecimentos acerca das condicdes fisicas,
emocionais e sociais inseridos no ambito temporal, cultural e social (GONCALVES;
VILARTA, 2004).

Assim sendo, a analise da QV, sob os aspectos objetivos, esta pautada
em elementos quantificaveis que podem ser transformados pelo ser humano como,
por exemplo, alimentacdo, moradia, emprego, acesso a saude, saneamento basico,
educacdo e transporte, enquanto que a analise sob o0 aspecto subjetivo esta pautada
em variaveis histéricas, sociais, culturais e de compreensao individual sobre as
condicdes materiais e sociais, relacionadas com fatores emocionais, expectativas,
realizacfes, e percepcdo sobre o modo de viver, levando em conta o prazer, a
felicidade, as angustias e as tristezas (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

Acrescenta-se que mudancas desencadeadas no processo de transicao
de saude-doenca podem levar ao aumento de riscos de doencas, pela
vulnerabilidade e multidimensionalidade, incluindo as condi¢des ambientais em que
as pessoas vivem. Portanto, a vulnerabilidade pode ser entendida como a QV
mostrada pela compreensao das experiéncias e das respostas de pessoas durante
as transicbes (MELEIS et al., 2000). Neste sentido, a QV consiste em um bem-estar
subjetivo (SCHUMACHER; MELEIS, 1994).

Nesta perspectiva, cada sociedade estabelece de forma cultural seu
padréo de vida (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000) e isso influencia a percepgao sobre

0 que é ou ndo uma boa qualidade de vida, ou seja, o grau de satisfacdo das
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pessoas em suas realizagbes pessoais e bens materiais mudam conforme a
sociedade em que vivem e de acordo com seus valores pessoais (ALMEIDA;
GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

Dessa forma, os indicadores relacionados a esfera objetiva de percepcéo
conseguem lidar com os diversos aspectos culturais, uma vez que enfatizam
elementos concretos e de aquisicdo de material, dentro de uma loégica e uma cultura
hegeménica-ocidental. J& os indicadores relacionados a esfera subjetiva de
percepcdo consistem na satisfacao frente as expectativas pessoais, considerando a
pluralidade cultural da sociedade atual e de outras épocas da histéria (ALMEIDA;
GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

Consoante Minayo et al. (2000) os indicadores de natureza subjetiva,
indicam 0 que as pessoas sentem ou pensam das suas vidas, como percebem os
elementos materiais que compdem a base social da qualidade de vida.

A QV percorre um campo semantico polissémico, isto é, pode ser
influenciada pelo estilo, modo, condigbes de vida, bem como, desenvolvimento
sustentavel, ecologia humana, democracia, direitos humanos e sociais. Em relacéo a
saude, engloba uma resultante social de construgao coletiva de padrées de conforto
e tolerancia que as sociedades estabelecem como parédmetros para Si
(CASTELLANOS, 1997; MINAYO et al., 2000; GORDIA et al., 2011).

Em relagdo ao estilo, modo e condi¢des de vida, cabe conceituar cada
termo para melhor compreensdo da interacdo entre eles e como podem se
relacionar a QV.

O estilo de vida consiste no conjunto de acdes que refletem as atitudes,
valores e oportunidades na vida das pessoas (NAHAS, 2001). Para Minayo et al.
(2000), o estilo de vida esta relacionado ao padrao de vida definido pela sociedade e
as politicas publicas que direcionam o desenvolvimento humano. Além disso, a
sociedade contemporanea impOe padrbes de vida, de forma consciente ou
inconsciente, por meio da transmissdo cultural as novas geracdes (ALMEIDA;
GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

O modo de vida refere-se a garantia das necessidades de subsisténcia
das pessoas, por meio da condicdo socioecondmica ou politicas publicas. Ja a
condicao de vida relaciona-se aos determinantes politicos-organizacionais presentes
em uma sociedade que conduzem o0 processo relacional das pessoas com 0 meio

onde vivem, isto €, com o saneamento, transporte, moradia, alimentacdo, educacao
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e salde. Por conseguinte, a definicdo da qualidade de vida de uma pessoa esta
interligada a esses trés aspectos: estilo, modo e condi¢éo de vida, sendo o estilo de
vida o maior influenciador (GONCALVES; VILARTA, 2004; ALMEIDA; GUTIERREZ;
MARQUES, 2012).

Assim, pressupde-se que existe um limite de responsabilizagéo da pessoa
frente a sua qualidade de vida, uma vez que ha possibilidades de escolha de habitos
e estilos de vida, portanto, para gozar de uma boa vida, sdo fulcrais o ambiente
fisico-social e as escolhas individuais realizadas conforme as oportunidades que sua
condicao de vida oferece (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

A QV, entdo, passou a ser importante na area da saude em razdo das
mudangas das prevaléncias de doengas crénicas degenerativas e no aumento da
expectativa de vida, tendo em vista que ao perseguir a meta de acrescentar anos a
vida colocava-se de lado a necessidade de acrescentar vida aos anos (FLECK et al.,
1999a).

Em vista disso, ressaltam-se os modelos tedricos de QV relacionados a
saude: modelo funcionalista e modelo de satisfacdo. O modelo funcionalista baseia-
se no pressuposto de que a pessoa para ter QV deve apresentar habilidades para
desempenhar satisfatoriamente tarefas valorizadas pela propria pessoa, porém a
presenca de doencas, e neste estudo cia-se a hanseniase, torna-se um fator de
impedimento pleno das funcdes. Por sua vez, o modelo de satisfacdo esta
embasado na relacdo entre a expectativa da pessoa e a capacidade de realizacao,
ou seja, relaciona-se ao grau de satisfagdo em diversas areas importantes para a
pessoa. Tais modelos compartilham questdes basicas e servem como fundamentos
aos instrumentos que mensuram a QV (CHACHAMOVICH; TRENTINI; FLECK,
2011).

Por certo, a existéncia de uma doenca cronica afeta sobremaneira a QV
da pessoa (AZEVEDO et al., 2013). Assim sendo, a hanseniase como uma doenca
cronica acarreta mudanca na vida das pessoas mediante alteracdes corporais
visiveis e invisiveis (dores nos nervos, perda de sensibilidade, dentre outras) e
desencadeiam prejuizos na QV dos afetados, que se sentem confusos perante as

diversas mudancas experimentadas (SILVA et al., 2008).
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2.3 AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA: INSTRUMENTOS DISPONIVEIS

A QV é um construto multidimensional ndo sendo possivel mensura-la em
um Unico instrumento. Dessa forma, diversos instrumentos foram criados para tentar
abranger a subjetividade do termo, no qual o mais conhecido e um dos primeiros € o
indice de Desenvolvimento Humano (IDH), que mede a QV por meio da avaliacdo de
renda, educagdo e saude. N&o obstante, nenhum instrumento possui elementos
exclusivos da saude, todavia entende-se a saude como resultado de um contexto
social (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

A literatura dispbe de diversos questionarios e escalas validadas para
avaliacdo da qualidade de vida, os quais s&o indicados para serem utilizados em
determinadas ocasifes ou focalizando algumas dimensdes ou aspectos vivenciados
pelos seres humanos. Portanto, os principais instrumentos utilizados para medir a
QV focalizam a subjetividade, a multidimensionalidade e a individualidade (BLAY;
MARCHESONI, 2013). A subjetividade refere-se a realidade objetiva que é
percebida pela pessoa; a multidimensionalidade engloba a QV compreendida em
diversas dimensoes: fisica, psicoldgica, social e ambiental, e a individualidade que
define QV como um construto Unico percebido individualmente. Além do mais, ao
mensura-la é importante levar em consideracdo a bipolaridade quando ha
dimensdes positivas e negativas no contexto avaliado, bem como a mutabilidade
gue demonstra que a avaliagdo da QV muda com o tempo, pessoas, lugares e
contexto cultural onde a pessoa esta inserida (FLECK et al., 2008; MAZO, 2008).

Assim sendo, os instrumentos que medem a QV podem ser genéricos ou
especificos. Os instrumentos genéricos (Quadro 1) tém uma visdo mais ampla sobre
0s varios aspectos relacionados ou ndo a saude, podendo ser aplicados a qualquer
pessoa, jA que o objetivo é utilizar sem uma condicdo especifica de doengas ou
certos aspectos, porém, podem ser utilizados para comparar grupos de pessoas

com determinadas doengas com grupos de pessoas saudaveis.

Quadro 1 — Principais instrumentos genéricos utilizados para avaliagdo da QV,
Parnaiba-PlI, Brasil, 2022.

INSTRUMENTO | ELABORADO POR | APLICABILIDADE ITENS
(ANO)/VALIDADO NO
BRASIL (ANO)

World Health WHOQOL GROUP, Avaliar a WHOQOL-100
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Organization
Quality of Life
(WHOQOL-100

1998. Ambos
instrumentos foram
traduzidos e validados

percepcao geral
da QV

consiste em cem
perguntas com seis
dominios: fisico,

ou WHOQOL — | no Brasil por psicologico, nivel de
bref) Fleck et al., 1999a, independéncia, relagao
Fleck et al., 1999b e social, meio ambiente
Fleck et al., 2000. e espiritualidade/
religiosidade/ crengas
pessoais.
Ja 0o WHOQOL - bref
consiste em 26
guestdes divididas em
guatro dominios: fisico,
psicoldgico, relagao
social e meio
ambiente.
Medical Ware; Sherbourne, Aplicado tanto em | Apresenta 36 itens
Outcomes 1992, traduzido e pessoas divididos em oito
Study 36-item validado para o saudaveis quanto | escalas: capacidade
Short Form (SF- | portugués do Brasil por | nas que funcional (10 itens);
36) Ciconelli et al., 1999. apresentam aspectos fisicos (4
alguma condig¢ao itens); dor (2 itens);
clinica, para estado geral da saude

avaliagao das
fungdes fisicas,
dos aspectos
emocionais e

(5 itens); vitalidade (4
itens); aspectos sociais
(2 itens); aspectos
emocionais (3 itens); e

sociais. saude mental (5 itens).
EuroQol (EQ- EuroQol Group, 1990. | Mensurar a Apresenta 5 dominios:
5D) Traduzido e validado Qualidade de Vida | mobilidade, cuidado

no Brasil por Santos et
al., 2016.

Relacionada a
Saude (QVRS).

préprio, atividades
cotidianas,
dor/desconforto e
ansiedade/depresséo.

Schedule for
Evaluation of
Individual
Quality of Life
(SEIQoL)

O’Boyle et al., 1993.
N&o validado no Brasil.

Avaliar a QV com
base nas areas da
vida que a pessoa
considera mais
importantes,
observando seu
nivel atual de
satisfacdo em
cada uma dessas
areas e a
importancia
relativa de cada
area para ela
nagquele momento
especifico.

N&o apresenta itens. E
realizada por meio de
entrevista
semiestruturada.
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Patient
Generated
Index (PGI)

Ruta et al., 1994.
Traduzido para o
portugués e validado
no Brasil por Cardoso
et al., 2020.

Medir a QVRS em
diversas doencas
e/ou condic¢des de
tratamento.

Apresenta trés secoes
gue permitem que 0s
pacientes indiquem,
classifiquem e
valorizem areas que
tem maior impacto na

QV.

Quality of Life
Enjoyment and
Satisfation
Questionnaire’s

(Q-LES-Q)

Endicott et al., 1993.

N&ao validado no Brasil.

Aplicado como
uma medida de
autorrelato
projetada para
permitir que os
pesquisadores
obtenham
facilmente
medidas sensiveis
do grau de prazer
e de satisfacéo
experimentado por
pessoas em
distintas areas do
funcionamento
diério.

Apresenta 93 itens,
sendo 91 deles
agrupados em oito
subescalas que
refletem satisfacao
com a saude fisica,
sentimentos subjetivos,
trabalho, tarefas
domésticas, escola,
atividades de lazer,
relacdes sociais e
atividades em geral.
Dois itens adicionais
na subescala de
atividades gerais
medem a satisfacao
com a medicacéo e 0
contentamento com a
vida em geral.

Quality of Life
index (QLI)

Ferrans; Powers,
1985, traduzido e
validado no Brasil por
Kimura, 1999.

Avalia os niveis de
qualidade de vida
a partir de quatro
dimensdes: saude,
socioeconémico,
psicologico e
familia.

Apresenta 33 itens
distribuidos em quatro
dimensbes: saude (13
itens); socioecondmico
(8 itens); psicologico (7
itens) e familia (5
itens).

Fonte: Prépria Autora (2022).

Os instrumentos especificos (Quadro 2) avaliam condi¢cdes ou doencas

especificas, tornando-o mais sensivel, pois investigam aspectos particulares de tais

situagbes, no entanto, podem ser utilizados em um Unico grupo amostral, sem
comparacao (BLAY; MARCHESONI, 2013).

Quadro 2 - Principais instrumentos especificos utilizados para avaliacdo da QV,
Parnaiba-PI, Brasil, 2022.

INSTRUMENTO

ELABORADO POR
(ANO)/VALIDADO NO
BRASIL (ANO)

APLICABILIDADE

ITENS

Quality of Life

Stavem et al., 1993

Medir a Qualidade

Apresenta 89 itens
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Epilepsy (QOLIE-
89) e QOLIE-31.

(QOLIE-89) e Cramer
et al., 1998 (QOLIE-
31). Traduzido e
adaptado para o Brasil
(versdo com 31 itens)
por Silva; Marques;
Alonso et al., 2006.

de Vida
Relacionada a
Saude (QVRS) em
pessoas com
epilepsia.

ou 31 itens, em que
sdo avaliados os
seguintes dominios:
preocupagao com
as crises
epilépticas,
aspectos
emocionais,
vitalidade,
sociabilidade,
efeitos adversos
das drogas
antiepilépticas,
aspectos cognitivos
e QV global.

Pediatric Asthma
Quality of Life
Questionnaire

Juniper et al., 1996.
Validado no Brasil por
Sarria et al., 2010.

Avaliar a QV de
criancas e
adolescentes entre

Apresenta 23 itens
distribuidos em trés
dominios:

(PAQOL) 7 e 17 anos com limitacdes de
asma. atividade (5 itens),
sintomas (10 itens)
e funcdo emocional
(8 itens).
Rotterdam Haes et al., 1990. Ndo | Medira QV em E composto de 30

Symptom Checklist
(RSCL)

validado no Brasil.

pacientes com
cancer.

itens contemplando
os dominios fisicos,
sintomas
psicoldgicos e
atividades de vida
diaria.

Functional
Assessment of
Cancer Therapy-
General (FACT-G)

Cella et al., 1993,
adaptado e validado
no Brasil por Campos
et al., 2016.

Avaliar a QV de
doentes
oncolégicos na
fase final de vida
acompanhados
em cuidados
paliativos.

E composto por 27
itens que avaliam
guatro dominios da
gualidade de vida:
bem-estar fisico (7
itens); bem-estar
funcional (7 itens);
bem-estar
social/familiar (7
itens) e bem-estar
emocional (6 itens).

Pediatric Quality of
Life Inventory ™
(PedsQL ™)

Varni; Seid; Kurtin
(2001), adaptado e
validado no Brasil por

Klatchoian et al., 2008.

Avaliar a QV de
criangas e
adolescentes entre
5 e 18 anos com
distarbios de
saude cronicos,
populacdes
escolares e
comunitarias

Apresenta 23 itens
distribuidos em 4
dominios: fisico (8
itens); emocional (5
itens); social (5
itens) e escolar (5
itens).
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saudaveis.

Kidscreen-27 on
line

Ravens-Sieberer et
al., 2014, adaptado e
validado no Brasil por
Farias Junior et al.,
2017.

Mensurar a
gualidade de vida
relacionada a
saude em
adolescentes.

Apresenta 27 itens
distribuidos em
cinco dominios:
saude e bem-estar
fisico (5 itens);
bem-estar
psicologico (7
itens); autonomia e
relagdo com os pais
(7 itens); suporte
social e grupo de
pares (4 itens);
ambiente escolar (4
itens).

Quality of Life
Depression Scale
(QLDS)

McKenna; Hunt, 1992.

N&o validado no
Brasil.

Avaliar o efeito da
depressao na
gualidade de vida

Apresenta 34 itens
contendo varias
necessidades

consideradas
essenciais para
garantir uma alta
gualidade de vida:
comida, sono, sexo,
seguranga, amor,
prazer, autoestima
e autorrealizacao.

Fonte: Prépria Autora (2022).

Dessa maneira, mesmo existindo escalas psicométricas para avaliacao da
QV, ndo se pode esquecer as percepcdes subjetivas das pessoas, por meio do
atendimento individual ou em grupo, levando em consideracdo as fungdes fisicas,
psicolégicas e sociais (DINIZ, 2013; BLAY; MARCHESONI, 2013) dentro de uma
perspectiva subjetiva. Portanto, a QV é um construto subjetivo e complexo, de dificil
conceituacdo e avaliacdo, embora existam diversos instrumentos geneéricos e
especificos, possibilitando um vasto campo a ser investigado e explorado (GORDIA
etal., 2011).

A QV de pessoas acometidas pela hanseniase sofre influéncia das
condi¢des sociodemograficas, econémicas e clinicas (SILVA et al., 2020). Assim, o
presente estudo se insere no contexto da subjetividade, pois buscou por meio da
pesquisa-cuidado, compreender a significacdo acerca dos processos transicionais
gue incidem na adaptacdo de pessoas que convivem com sequelas de hanseniase
com o uso de instrumento com questdes abertas, elaborado pela prépria

pesquisadora, ao tempo em que também analisou as estratégias de enfrentamento
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adotadas por essas pessoas, a partir das transi¢coées vivenciadas e que impactaram a

gualidade de vida, visando prevenir também danos psicossociais.

2.4 TEORIA DE TRANSICAO DE AFAF IBRAHIM MELEIS

Afaf Ibrahim Meleis nasceu em Alexandria, no Egito, enfermeira, cientista
e educadora, membro honorario do Royal College of Nursing, professora na
Universidade da Pensilvania e radicada nos Estados Unidos da Ameérica, propds
uma teoria de enfermagem baseada nos processos transicionais experimentados ao
longo do ciclo de vida do ser humano, denominada Teoria de Transi¢do (MELEIS,
2012).

A Teoria de Transicdo defende que para as pessoas passarem por uma
situacdo nova € necessaria a incorporacdo de novos habitos e estilos de vida, o que
envolve a aquisicdo de novos conhecimentos e a mudanga na forma como se
autodefine. Estratégias de enfrentamento internas e externas séo utilizadas para
facilitar o processo de simultaneidade de transicdes ao longo do ciclo vital e a
transicdo € definida como a passagem de um periodo de estabilidade para outro de
estabilidade, intermediado por um periodo de instabilidade (MELEIS et al,. 2000).

A teoria foi desenvolvida em trés dominios: natureza das transicoes,
condicionantes da transi¢cao e padrdes de resposta, conforme fluxograma (Figura 1),
permitindo identificar tipos, padrées, propriedades, condicbes facilitadoras e
inibidoras, indicadores de progresso e de resultados (MELEIS et al., 2000).

E considerada uma teoria de médio alcance que tem sido muito discutida,
testada e utllizada pela enfermagem, uma vez que sdo préprias da pratica
profissional pela possibilidade de ser aplicada em todas as faixas etarias,
intervencdo, agao e consequéncias de uma doencga; fomenta a reflexao,
proporcionando uma nova forma de pensar o desempenho profissional,
desenvolvendo-a sob uma ciéncia, propiciando, aos profissionais a Pratica Baseada
em Evidéncias (TOMEY; ALLIGOOD, 2004).
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Figura 1 — Teoria das Transi¢cdes de Meleis, Parnaiba-PlI, Brasil, 2022.

Natureza das Transicfes Condicdes da Transicao: Padrbes de resposta
Facilitadoras e Inibidoras
TIPOS INDICADORES DE
. D_esen_volwmental PESSOAIS PRQCESSO _
« Situacional Significados e Sentir-se envolvido
o Salde/ Doenga [ 9 : . e Interagir
0 i acional Crencas e atitudes culturais gl
° fganizaciona Status socioeconémico e Estarsituado
Preparagdo e conhecimento  Desenvolver
. confianga e
/ \ enfrentamento
PADROES €»| | Comunitarias |e»l  Sociais | le»
e Simples ¢
e Mdltiplo INDICADORES DE
e Sequencial A RESULTADO
e Simultaneo e Dominio de novas
e Relacionado S competéncias
e Na&o relacionado e Refomulagéo de
identidades
PROPRIEDADES VL I
Conscientiza¢éo TERAPEUTICAS DE ENFERMAGEM
Envolvimento 'y

Mudanca e diferenca
Eventos e
acontecimentos
criticos

Espaco temporal

Fonte: Adaptado de Meleis et al. (2000, p. 56); Im (2010, p. 419).

O primeiro dominio da teoria refere-se a natureza da transicdo que esta
relacionada aos tipos de transicdes, padrbes e propriedades. As transicdes podem
ser classificadas em quatro: desenvolvimental, relacionadas as mudancas no ciclo
vital; situacional, associadas aos acontecimentos que demandam alteracdes de
papéis; saude-doenca, mudanca no estado de bem-estar para o estado de doenca;
e organizacional, representa as mudancgas no ambiente, ou seja, sociais, politicas,
econdmicas ou intraorganizacional (MELEIS et al., 2000; MELEIS, 2010).

Ao experimentar uma ou a simultaneidade de transi¢Oes
desenvolvimental, situacional e de saude-doenca ocorre na pessoa a insuficiéncia

de desempenho de papel, em que € necessdaria, também a intervencdo de
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enfermagem para auxiliar no reconhecimento dos distintos papéis, auxiliando a
pessoa por meio de estratégias para percorrer 0 processo de transicdo de maneira
saudavel. A insuficiéncia de papel pode ser manifestada por meio de ansiedade,
depressao, apatia, tristeza, impoténcia, infelicidade e comportamentos agressivos
(MELEIS, 2015).

Dessa forma, é preciso a adocdo da relagdo de ajuda com a pessoa
cuidada, por meio de atitudes de escuta, aceitacdo e compreensao de suas
experiéncias e significados no percurso transicional (COLLIERE, 2003; SANTOS et
al., 2015). Dessa forma, toda transicdo desencadeia mudanca, sendo primordial
para sua compreensdo e identificacdo de seus efeitos e significados, onde o
enfermeiro é o facilitador desse processo ao focalizar o cuidado transicional
(GUIMARAES; SILVA, 2016).

Os padrbes podem ser classificados em simples, multiplos, sequenciais,
simultaneos, relacionados ou ndao. Conceitua-se uma Unica transicdo como simples,
mais de um tipo de transicdo como mdultiplos padrdes; 0os sequenciais ocorrem em
intervalos de tempo diferentes; os simultaneos ocorrem ao mesmo tempo; e por fim,
se as transicdes estdo relacionadas ou ndo (MELEIS et al., 2000).

Em relagdo as propriedades essenciais as experiéncias de transicoes,
menciona-se: conscientiza¢do, envolvimento, mudanca e diferenca, eventos e
acontecimentos criticos, e espaco temporal (MELEIS et al., 2000).

A primeira propriedade (conscientizacdo) refere-se ao conhecimento da
pessoa sobre a experiéncia vivida; a segunda propriedade (envolvimento) refere-se
ao grau de ajustamento da pessoa, onde deve haver conhecimento do processo
transicional para que ocorra ajustamento; a terceira propriedade (mudanca e
diferenca) enfatiza a distingdo entre os conceitos de transicdo e mudanca, sendo
gue uma transicdo exige uma mudanca, enquanto na mudanga nem sempre ocorre
uma transicdo. Portanto, a mudanca é inerente a transicdo, e € fundamental
entender os significados atribuidos pelas pessoas a esse processo. JA a quarta
propriedade (eventos e acontecimentos criticos) ocorre a partir das mudancas
vividas, visto que a maioria das transicbes esta relacionada aos acontecimentos
marcantes na vida das pessoas; e a Ultima propriedade (espaco temporal) esta
relacionada ao movimento e fluxo ao longo do tempo e que devem ser
acompanhados pelos enfermeiros e que séo distintos a cada pessoa que a vivencia
(MELEIS et al., 2000).
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O segundo dominio, condicbes da transicdo, consiste em aspectos
pessoais, comunitarios e sociais, facilitadores ou inibidores da transicdo. As
condicbes pessoais podem ser influenciadas por diferentes aspectos, a saber:
significados, crencas e atitudes culturais, status socioecondémico, preparagdo e
conhecimento. Os significados referem-se aos acontecimentos que precipitam a
transicdo, e ainda, o sentido dado pela pessoa ao processo transicional, que pode
facilitar ou impedir transicdes saudaveis. Assim, esses acontecimentos dependem
ou ndo da pessoa e seus significados podem ser positivos, negativos ou neutros
(MELEIS et al., 2000).

As crencas e atitudes culturais sdo condicbes pessoais que exercem
influéncia na experiéncia de transicdo e, com isso, cita-se 0 estigma como
expressao desse contexto, manifestando sintomas psicologicos oriundos do estado
emocional e do medo de ser estigmatizado. JA 0 status socioecon6mico baixo
potencializa a experiéncia dos sintomas psicologicos. E, por ultimo, enfatiza-se a
preparacao e o conhecimento, que diz respeito ao conhecimento do que é esperado
e as estratégias que serdo utilizadas, este sendo um fator facilitador que pode
minimizar o estresse associado ao processo transicional. Ressalta-se, também, a
falta de preparacdo como um fator inibidor para a transicdo saudavel (MELEIS et al.,
2000).

Salienta-se ainda que, em relacdo as condi¢cbes comunitarias, existem 0s
recursos que facilitam ou inibem o processo transicional. Como recursos facilitadores
mencionam-se 0 apoio dos pares, familiares e amigos, informacdes obtidas nos
servicos de saude, prestadores de cuidados e conselhos de pessoas respeitadas.
Os recursos inibidores séao recursos insuficientes, suporte inadequado, conselhos
negativos ou néo solicitados, informacdes insuficientes ou inadequadas, dificuldades
em ser ouvido e negativismo. J& as condi¢cdes sociais referem-se a prépria
sociedade em geral que tende a ter atitudes estigmatizantes com significados
estereotipados e marginalizados (MELEIS et al., 2000).

E, por fim, o terceiro dominio (padrbes de resposta) subdivide-se em dois
indicadores: processo e resultado. O processo esta relacionado a inserir a pessoa
na promocao da salde e no bem-estar, avaliando precocemente a vulnerabilidade e
0 risco. Logo, o processo engloba: sentir-se envolvido, interagir, estar situado e
desenvolver confianca e enfrentamento. O “sentir-se envolvido” no contexto da

b

transicdo saudavel é importante e refere-se a necessidade de ser provido de
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informacdes advindas da familia, de amigos e de profissionais de saude. A
“‘interacdo” consiste na estreita relacdo da pessoa em processo transicional e seu
cuidador, trazendo a necessidade de prover o autocuidado e do receber cuidado. O
“estar situado” diz respeito ao enfrentamento dos novos desafios, abandonando o
passado e focando no presente. E o “desenvolver confianga e enfrentamento”
relaciona-se ao entendimento dos diferentes processos relativos a mudanca, isto €,
a utilizacdo de recursos e desenvolvimento de estratégias para lidar com os
problemas (MELEIS et al., 2000).

Os indicadores de resultado consistem no dominio de novas
competéncias e reformulacdo de identidades. O dominio de novas competéncias
consiste no desenvolvimento de capacidades que permitam cumprir a transicdo com
sucesso. A reformulacdo de identidades refere-se a capacidade de desenvolver
adaptabilidade as situac6es de vida atual (MELEIS et al., 2000).

Frente aos elementos expostos, observa-se que toda transicdo possui
singularidades, complexidades e dimensbées multiplas (MELEIS et al., 2000),
necessitando que o enfermeiro desenvolva seu cuidado holisticamente, promovendo

respostas saudaveis ao processo transicional

2.5 A ENFERMAGEM FRENTE AO PROCESSO TRANSICIONAL

A enfermagem € a arte e a ciéncia que facilita o processo transicional, isto
€, 0s enfermeiros se ocupam com 0S processos e as experiéncias do ser em
transicdo em que a saude e o bem-estar percebidos sdo os resultados (MELEIS;
TRANGENSTEIN, 2010). Inclusive, a maioria dos cuidados de enfermagem ocorre
durante uma transicdo vivenciada pelos pacientes, em que a promocao de
resultados saudéaveis é o foco dos cuidados de enfermagem (MELEIS, 2010).

Além do mais, cabe aos enfermeiros desenvolver suas praticas visando
as mudancas repentinas que ocorrem na vida das pessoas, no sentido de ajuda-las
a restabelecer sua independéncia. Portanto, devem ser agentes facilitadores no
processo transicional de reconstrucdo de um novo modo de viver para que as
pessoas consigam usufruir de condicdes comunitarias e sociais adequadas, a partir
de estratégias que facilitem a transicdo (MARTINS et al., 2020).

Salienta-se que os enfermeiros devem realizar intervengdes com o intuito

de esclarecer duvidas, prover conhecimentos e habilidades, determinar metas,
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realizar treinamento, fornecer recursos e facilitar acesso a grupos que permitam a
troca de experiéncias em eventos criticos que demandam mudancas (MELEIS,
2015). Com efeito, os enfermeiros tém como papel a promocao de indicadores de
processo e de resultado saudaveis na pessoa que vivencia uma transi¢ao, logo,
conhecer a natureza e as condigbes da transicdo, bem como, os padrbes de
resposta permitem ao enfermeiro implementar um cuidado transicional adequado
(MELEIS, 2015; SANTOS et al., 2015; SILVA et al., 2017).

Nota-se que as transi¢cdes sao causas de mudancas na vida e na saude
das pessoas, assim como nos relacionamentos interpessoais € Nn0s meios sociais
(MELEIS et al., 2000). Por certo, as transi¢cdes incluem o processo, a percepcao da
mudanca e o padréo de resposta, sendo o0 processo a passagem pela mudancga e o
alcance da maturidade. A percep¢do da mudanca deve ocorrer o mais cedo possivel
para uma boa resposta; e o padrdo de resposta leva a uma transicdo saudavel ou
nao (CHICK; MELEIS, 1986; MELLO; SANTOS et al., 2019).

Portanto, vale mencionar trés importantes intervencdes de enfermagem
gue podem ser realizadas durante as transi¢des: avaliacdo da prontidao, relacionada
a atuacao multidisciplinar e requer uma compreenséao holistica do ser em processo
de transicdo; preparagdo para a transicdo, onde se cria, por meio da educacéo,
condicbes ideais para 0 processo transicional com incorporacdo de novas
responsabilidades e habilidades; e, por dltimo, a suplementacédo de papel, que é
utilizada para melhorar a qualidade do atendimento, fornecendo apoio ao
desenvolvimento de capacidades e de competéncias para 0 novo momento
vivenciado pelo ser em processo transicional (SCHUMACHER; MELEIS, 1994;
MELEIS, 2010; MELEIS, 2015).

Em vista disso, os fenbmenos do ciclo vital do ser humano que
desencadeiam processos transicionais necessitam de descricdo, compreensao,
interpretacdo e explicacdo pela enfermagem, uma vez que tais fendbmenos podem
influenciar a maneira como uma pessoa percorre uma transi¢ao e podem facilitar ou
dificultar o progresso em direcdo a uma transicdo saudavel (ALLIGOOD; TOMEY,
2011; MELLO; SANTOS, 2019). Portanto, a enfermagem deve identificar possiveis
ocorréncias de eventos criticos que possam desencadear uma transicao e antecipar
0 impacto do evento por meio de acgdes educativas (MELEIS, 2015; MELLO;
SANTOS, 2019).
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Sendo assim, a enfermagem na perspectiva da Teoria de
Transicdo, deve realizar o cuidado transicional voltado a individualidade, centrado na
identificacdo e na antecipacdo de fenOmenos transicionais (MELLO; SANTOS,
2019). Dessa forma, ressalta-se a transicdo como “uma passagem ou mudanca de
um lugar, estado, ato ou conjunto de circunstancias para outro” (CHICK; MELEIS,
1986, p. 239). As transi¢des ocorridas no ciclo vital do ser humano geram alteracdes
no processo saude-doenca, sendo necessaria a atuacdo do enfermeiro como
promotor do cuidado transicional (ZAGONEL, 1999).
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3 REFERENCIAL METODOLOGICO

Foi utilizada a pesquisa-cuidado por meio de abordagem qualitativa. De
acordo com Zagonel et al. (2016), a pesquisa-cuidado pode se desenvolver em cinco
etapas: (1) aproximagcdo com o0 objeto de estudo; (2) encontro da pesquisadora
(cuidadora) com o ser pesquisado (cuidado); (3) estabelecimento das conexdes da
pesquisa, teoria e pratica do cuidado; (4) afastamento dos seres pesquisador e
pesquisado; (5) analise do apreendido.

A pesquisa qualitativa quando aplicada a saude nao busca estudar o
fendmeno em si, mas compreender o significado individual ou coletivo para a vida
das pessoas, sendo essencial conhecer o que os fendbmenos da doenca e da vida
em geral representam para elas. Dessa forma, o significado das coisas (fendbmenos,
manifestagdes, ocorréncias, fatos, eventos, ideias, sentimentos e vivéncias) exerce
funcdo importante, uma vez que, a partir do que as coisas significam, as pessoas
poderdo organizar suas vidas e os préprios cuidados com a saude (TURATO, 2013).

De fato, a pesquisa qualitativa ndo se propde a explicar as ocorréncias
com as pessoas, de maneira individual ou coletiva, quantificando seus
comportamentos ou eventos de suas vidas, mas pretende conhecer suas vivéncias,
e as representagdes que as pessoas tém de suas experiéncias de vida (TURATO,
2013).

Por conseguinte, para a pesquisa-cuidado é fulcral que o enfermeiro (ser
pesquisador) estabeleca uma relacdo de cuidado com o ser pesquisado/cuidado,
desse modo, pesquisa e cuidado fazem parte de um mesmo contexto, onde o
enfermeiro, em um momento, ouve e registra e, em outro, cuida e n&o registra, cuida
e registra, educa, gerencia, ou seja, pesquisa enquanto cuida-ensina-gerencia
(NEVES; ZAGONEL, 2006).

3.1 APROXIMACAO COM O OBJETO DE ESTUDO

A pesquisadora desenvolve as atividades profissionais como enfermeira
assistencial em um hospital colénia ha mais de 15 anos, convivendo com as
vulnerabilidades das pessoas com sequelas da hanseniase e com seus processos
transicionais. Nesse percurso surgiram inquietacdes de como as pessoas percebem

sua qualidade de vida, considerando as transicOes vivenciadas no decorrer de seu
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ciclo vital, que afetaram ndo somente o0s aspectos fisicos, mas distintas
transformacdes envolvendo o ser integralmente.

A qualidade de vida das pessoas com sequelas da hanseniase, tema de
interesse da pesquisadora, desperta genuina vontade de estudar na perspectiva de
um cuidado transicional, uma vez que essas pessoas continuam experimentando
mudancas advindas dessa doenca milenar. Assim, faz-se necessario compreender
0S processos transicionais que afetam/afetaram sua qualidade de vida.

Para isso, foi imprescindivel o estado da arte do estudo, que permitiu a
construcdo do conhecimento pautado no objeto do estudo - a significacdo acerca
dos processos transicionais que incidem na adaptacdo de pessoas que convivem
com sequelas de hanseniase pela pesquisa-cuidado, além da verificacdo de lacunas
existentes e novas abordagens da tematica estudada, e também assegurou ao
pesquisador nogcdes para um delineamento seguro das etapas da pesquisa-cuidado.

A opcao pelo método de pesquisa-cuidado deu-se por atender aos
objetivos propostos e possibilitou desvelar as significagbes vivenciadas diante da

simultaneidade de transicoes.

3.2 ENCONTRO COM O SER PESQUISADO-CUIDADO

Nesta etapa, foi definido o local do estudo, os participantes, os critérios de
inclusdo e de exclusdo, o instrumento de coleta de informacBes e os aspectos
éticos. Ressalta-se que a pesquisa-cuidado permite ser realizada por diferentes
modos de apreender a subjetividade do ser pesquisado-cuidado, no entanto, deve-
se estabelecer um cuidado respeitoso, cauteloso e ético entre ser pesquisador-
cuidador e ser pesquisado-cuidado (ZAGONEL et al., 2016).

O estudo foi realizado no Hospital Colonia do Carpina (HCC), nosocomio
publico estadual, referéncia no tratamento da hanseniase no estado do Piaui,
localizado no municipio de Parnaiba-Pl. O municipio de Parnaiba dista 339 Km da
capital Teresina, ao norte do estado e possui uma populacdo de 153.482 habitantes
(IBGE, 2020).

O HCC consiste em um leprosario remanescente com capacidade para
atender 35 pacientes, que atualmente funciona com 24 pacientes adultos, como uma
instituicdo de longa permanéncia; oferece atendimentos ambulatoriais nas

especialidades médicas em dermatologia, clinica médica, ortopedia, psiquiatria,
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além de nutricdo, pedagogia, fisioterapia e enfermagem. O servi¢co de enfermagem é
0 Unico que funciona diuturnamente. No quadro de profissionais de saude, a equipe
€ composta por dois médicos ortopedistas, um médico cirurgido, um dermatologista,
guatro enfermeiras, nove técnicas de enfermagem, duas nutricionistas, uma
assistente social, duas psicologas, uma fisioterapeuta e uma pedagoga. Outros
funcionarios prestam servigcos na instituicdo que sdo os dos servigcos gerais, da
cozinha, da administragao e do servigo de vigilancia.

Quanto a estrutura fisica, a instituicdo € dividida em cinco pavilhdes, um
posto de enfermagem, sala de procedimentos, consultérios médicos, consultorio de
enfermagem, auditorio, sala de administragdo, cozinha, refeitorio e um centro
cirargico (desativado). Cada pavilhdo compde-se de quartos individuais, banheiros e
cozinhas coletivas.

No passado, o referido hospital-colénia era chamado de Leproséario Sao
Lazaro e foi instalado em Parnaiba-Pl em 1931, fruto da filantropia da elite e da acéo
do poder municipal iniciados no final da década de 1920. Com a implantacdo do
Plano Nacional de Combate a Lepra, em 1935, teve suas funcbes ampliadas no
controle da doenca em todo o Estado, vindo em 1941, por meio do Decreto N°
398/41, ser denominada Coldnia do Carpina, e oficialmente incorporada ao governo
estadual e transformada em leprosario. Com isso, buscou atender uma demanda
crescente gerada por um problema ascendente no seio do estado, cumprindo as
determinacdes federais de atendimento aos pacientes com hanseniase
(ALVARENGA, 2009).

Nesse meio tempo, embora extintos os leprosarios e a obrigatoriedade da
internacdo, as pessoas com sequelas pela hanseniase, internadas
compulsoriamente e abandonadas pelas familias na época do diagnéstico da
doenca, perderam vinculos afetivos e familiares, e assim, sofreram impactos na vida
social e familiar, e permaneceram na instituicio como residentes. Os atendimentos
ambulatoriais também s&o ofertados as pessoas externas a instituicdo, funcionando
por livre demanda nas especialidades ja mencionadas.

Os participantes do estudo foram 24 pessoas adultas que apresentam
sequelas em decorréncia da hanseniase residentes no HCC. Os critérios de inclusao
foram: apresentar sequelas permanentes com diferentes graus de incapacidades

decorrentes da hanseniase e ter disponibilidade e interesse em participar do estudo.
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Foram excluidos do estudo os que estiveram ausentes do HCC durante o periodo da
coleta de dados.

A coleta de dados ocorreu no periodo de junho a setembro de 2021,
utilizando-se a entrevista semiestruturada de forma presencial. A entrevista
semiestruturada € utilizada quando na pesquisa existem questdes amplas que
necessitam ser abordadas, fazendo uso de um roteiro para garantir que todos os
topicos sejam respondidos (POLIT; BECK, 2011). Portanto, foi utilizado como
instrumento para guiar a entrevista semiestruturada um roteiro com perguntas
abertas (APENDICE A), incluindo o perfil sociodemogréfico (idade, sexo, estado civil,
escolaridade, ocupacdo, renda e religido) e dados clinicos sobre sequelas. As
entrevistas foram gravadas em aparelho MP4 e transcritas na integra. As entrevistas
foram agendadas com cada participante e realizadas em local reservado para
permitir privacidade.

Com relacdo aos aspectos éticos, a principio foi solicitada autorizacao a
coordenacdo do HCC para realizacdo do estudo, para a qual se obteve parecer
favoravel (ANEXO A). Logo depois, o projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil
para apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do
Piaui — UFPI, com aprovacao sob Parecer n°® 4.605.057 (ANEXO B).

Foram utilizadas as diretrizes e normas sobre pesquisa em seres
humanos, conforme a Resolugdo do Conselho de Saude n° 466/2012 e Resolucéo
n° 510/2016 do Ministério da Saude (MS), como também foi utilizado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B) por meio do qual os
participantes concordaram em participar da pesquisa, sendo a eles assegurados 0s
direitos de sigilo de identidade, de desligar-se do estudo a qualguer momento, de
conhecer os resultados da pesquisa e de autorizar a publicacdo no todo ou em parte
(BRASIL, 2012; BRASIL, 2016b).

Para garantia do anonimato dos participantes, foram usados nomes
ficticios e as pesquisadoras assinaram o0 Termo de Confidencialidade,
comprometendo-se a preservar a privacidade dos participantes cujos dados foram
coletados nas entrevistas. Inclusive, as pesquisadoras assinaram as Declaracoes

assumindo o compromisso de cumprir os Termos da Resolugéo n°® 466/12.
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3.2.1 Riscos e beneficios

Os riscos foram minimos transitérios e relacionados a ocorréncia de
inconvenientes ou desconfortos emocionais, alteracdo de comportamento durante a
gravacdo de audio e alteragBes na autoestima em decorréncia de rememorar fatos
passados durante a realizacdo das entrevistas. Esses desconfortos emocionais
foram minimizados por meio da escuta ativa e respeitosa, buscando estratégias
conjuntas de mitigagcdo dos riscos. O estudo ndo ofereceu danos fisicos aos
participantes, uma vez que nao foram utilizados procedimentos invasivos.

Os beneficios diretos ou indiretos estdo relacionados aos cuidados que
foram destinados as pessoas, levando em consideracdo as condi¢Oes fisicas,
psicologicas, sociais e educacionais dos participantes, uma vez que possibilitou um
novo olhar para a prestagdo de um cuidado integral. Ressalta-se que o0s

participantes ndo receberam nenhum beneficio pecuniario.

3.3 ESTABELECIMENTO DAS CONEXOES DA PESQUISA, TEORIA E PRATICA
DO CUIDADO

Essa etapa foi o momento da aplicacdo da pesquisa-cuidado
propriamente dita, em que aconteceu a interagdo entre ser o pesquisador e o ser
pesquisado, onde o0 pesquisador-cuidador se ocupou em captar e desvelar as
significacbes atribuidas pelas pessoas que convivem com sequelas de hanseniase
diante do processo transicional e adaptacéo na perspectiva do alcance da qualidade
de vida, bem como julgou e tomou decisGes simultaneamente com o ser pesquisado,
0 que pesquisou e, assim, julgou e tomou decisbes simultaneamente com o
pesquisado, a partir das necessidades apreendidas e validadas por ambos. Foi 0
momento em que ocorreu a coleta de informacgdes e a realizacdo da pesquisa e do
cuidado, ou seja, a conexao entre pesquisa, referencial tedrico e pratica do cuidado
(ZAGONEL et al., 2016).

Nesta etapa ocorreu a articulagdo entre a pesquisa (método de pesquisa-
cuidado), o referencial teérico (Teoria de Transicdo) e a pratica (o cuidado
transicional). Deste modo, ao entrelacar a pesquisa-teoria-pratica foi possivel
apreender as significacbes acerca dos processos transicionais que incidiram na

adaptacdo de pessoas que convivem com sequelas de hanseniase pela pesquisa-
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cuidado, em que foram asseguradas as orientacbes precisas para a coleta das
informacdes, para que fosse um momento de cuidado, a0 mesmo tempo em que 0sS
pesquisados-cuidados se expressaram.

A coleta das informacdes propiciou a articulagdo do vivido com os
preceitos tedricos da Teoria de Transicdo e as estratégias de enfrentamento para o
alcance da qualidade de vida das pessoas com sequelas da hanseniase residentes
no Hospital Colénia do Carpina (HCC).

O momento da coleta de informacdes ocorreu em conjunto com a pratica
do cuidado transicional. Durante a entrevista, até sua conclusédo ndo ha
interferéncias, julgamento, valor ou posicdo pessoal do ser-pesquisador (NEVES;
ZAGONEL, 2006).

Assim, realizaram-se 0s encontros nos pavilhdes, de forma
individualizada entre ser pesquisado-cuidado e ser pesquisador-cuidador. Nesse
encontro, explicou-se a teméatica e o objetivo da pesquisa, bem como, a técnica de
coleta de informacgdes que seriam adotadas. Logo em seguida, realizou-se o convite
para participacdo na pesquisa, em caso de aceite, agendou-se a entrevista em data
e horario adequados ao ser pesquisado-cuidado. Apds, realizou-se a entrevista,
conforme agendamento. Concluida a entrevista, validou-se as informagtes
coletadas, e procedeu-se a pratica individualizada do cuidado transicional.

Acrescenta-se que durante a realizacdo da pesquisa-cuidado ancorada
pela teoria de transicdo foram captadas as necessidades expressas durante a
entrevista para caracterizar o cuidado, concretizando-o de variadas formas: escuta,
olhar, proximidade, respeito, inclusdo, orientacdes de saude, acompanhamento, até
concluir os encontros com a finalidade de pesquisa. Inclusive, ressalta-se que nesse
momento houve expressdo de emocdes, como tristeza e alegria, ao rememorar
aspectos da prépria vida, ou seja, as vivéncias e rea¢cdes a determinadas situacoes.

As estratégias para manter a adesdo a pesquisa foram variadas, sempre
permeadas pela empatia, seguranca e fortalecimento dos participantes em trocar
suas vivéncias com a pesquisadora e ter a oportunidade de serem cuidados.

Salienta-se que devido a pandemia pelo novo coronavirus, as entrevistas
semiestruturadas foram realizadas no pavilhdo dos residentes, em local aberto,
sendo respeitadas as determinacbes e protocolos expedidos pela Organizacdo
Mundial de Saude e Ministério da Saude. Sendo assim, foi adotado o uso de

mascaras cirargicas, utilizacao de jaleco e aventais descartaveis (trocado apés cada
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entrevista), uso de luvas descartaveis (que foram calcadas antes do inicio da
entrevista), e ainda observada a distancia minima de 1,5 m entre ser pesquisado-

cuidado e ser pesquisadora-cuidadora.

3.4 AFASTAMENTO DO SER PESQUISADOR-CUIDADOR E SER PESQUISADO-
CUIDADO

Esse momento requereu atencdo e sensibilidade por parte do ser
pesquisador-cuidador e ser pesquisado-cuidado quanto ao término dos encontros.
Importante frisar que ambos devem estar preparados para o0 afastamento
(ZAGONEL et al., 2016). Para tanto, no primeiro encontro para obter o
consentimento de participacdo na pesquisa, foi comunicado quanto ao inicio e
término dos encontros, bem como sua finalidade, para que o ser-pesquisado
cuidado acolhesse a finalizacdo dos encontros de forma saudavel para fins da
pesquisa.

Com efeito, para facilitar o alcance dos objetivos do estudo, foi
esclarecido aos participantes da pesquisa, que mesmo fazendo parte da equipe do
Hospital Colonia do Carpina (HCC), no momento da pesquisa-cuidado, era a
pesquisadora-cuidadora e os participantes, os pesquisados-cuidados, ou seja, com a
finalizacdo dos encontros para fins de pesquisa, continuei desenvolvendo meu
trabalho como enfermeira assistencial, sem alteracdo na rotina ou procedimentos

habitualmente fornecidos.

3.5 ANALISE DO APREENDIDO

Nesta etapa, todas as informacdes coletadas séo analisadas de acordo
com o referencial tedrico adotado e a técnica de andlise escolhida, possibilitando o
alcance das significages a vivéncia dos fenébmenos (ZAGONEL et al., 2016).

As informacdes oriundas das entrevistas foram gravadas e transcritas na
integra. Posteriormente, foram analisadas pelo software Iramuteq (Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires, versao 0.7),
programa gratuito e de fonte aberta criado por Pierre Ratinaud que permite a
explicagcdo gréfica de dados qualitativos (CAMARGO; JUSTO, 2021). O software
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Iramuteq realiza a andlise lexicogréfica, tratando as ocorréncias de discursos e
percepcdes similares.

Inicialmente as entrevistas foram transcritas e organizadas em um Unico
corpus textual. Durante a organizacdo do material para analise das variaveis
sociodemograficas como idade, género, renda e escolaridade, bem como questées
relacionadas as sequelas fisicas da hanseniase, foram incluidas na linha de
comando.

Na analise utilizou-se as estratégias de nuvem de palavras, analise de
similitude e analise de Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD). Na nuvem as
palavras ativas (aquelas que carrega o maior sentido) foram organizadas de maneira
visual em funcéo de sua frequéncia. Logo, aquelas que apareceram mais vezes no
corpus ocupam posicéo de destaque no grafico.

Por sua vez, a analise de similitude organiza as palavras em fungédo de
seus sentidos, unindo-as em comunidades coloridas e interconectadas. Essa anélise
adota como parametro a coocorréncia das palavras dentro das frases e dos
segmentos de texto, tomando como referéncia as palavras ativas e suplementares.
Baseia-se na teoria dos grafos.

A classificacdo hierarquica descendente (CHD) agrupa os segmentos de
texto em classes, as quais podem ser entendidas como um quadro perceptivo
cognitivo do objeto investigado. O software processa o texto de modo que possam
ser identificadas classes do vocabulario que permitem inferir quais sdo as ideias
principais do corpus textual. Essa analise & baseada na proximidade léxica e na
ideia de que palavras com contexto similar estdo associadas entre si (COSTA et al.
2016).

Cada uma das classes apresenta uma ideia principal, a qual pode ser
aprofundada por meio de analise de similitude e extragdo dos segmentos de textos
tipicos, sendo esse o procedimento adotado por esta tese.

Ademais, é valido destacar que as analises foram realizadas
considerando a parametragem chave sugerida para pesquisa com seres humanos
de Camargo e Justo (2021).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

As respostas dos pesquisados-cuidados foram organizadas em um Unico
corpus, sendo identificadas por linhas de comando compostas pelas informacdes
sociodemogréficas, diagnostico e sequelas da hanseniase, mudancas que
ocorreram em decorréncia da hanseniase, bem como 0s processos transicionais
vivenciados. Primeiramente, foi apresentada a caracterizagcdo dos pesquisados-
cuidados, em seguida a nuvem de palavras, a analise de similitude e a classificacao
hierarquica descendente (CHD) com as analises de similitudes das respectivas
classes.

Para a organizacdo dos dados, os resultados foram apresentados em
guatro eixos tematicos, a saber: eixo 1 — significacdo acerca dos processos
transicionais; eixo 2 — descricdo dos processos transicionais; eixo 3 — apreenséo das
estratégias de enfrentamento dos processos transicionais; e eixo 4 — terapéuticas de

enfermagem a luz da Teoria de Transi¢cdo mediada pela pesquisa-cuidado.

4.1 CARACTERIZACAO DOS PESQUISADOS-CUIDADOS

Do total de 24 pesquisados-cuidados, a maioria é do sexo masculino
(87,50%), solteiro (54,17%), analfabeto (41,67%), aposentado (79,17%), com renda
de um salario minimo (62,50%) e catdlico (75,00%). As informacdes sobre os

pesquisados-cuidados podem ser verificadas com maiores detalhes na Tabela 1.

Tabela 1 - Distribuicdo das caracteristicas dos pesquisados-cuidados, Parnaiba-PI,
2022.

Variavel Nivel f %
Sexo Masc_:u_lino 21 87,50%
Feminino 3 12,50%
Solteiro(a) 13 54,17%
Estado Civil Cgsad_o/Uniéo estavel 5 20,83%
Divorciado 3 12,50%
Viavo 3 12,50%
Analfabeto(a) 10 41,67%
Escolaridade Alfabetizado(a) 3 12,50%
1° ano Ensino fundamental 3 12,50%
2° ano Ensino fundamental 2 8,33%
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3 %2 ano Ensino fundamental 1 4.17%
4 ° ano Ensino fundamental 2 8,33%
8 ° ano Ensino fundamental 2 8,33%
Ensino médio 1 4,17%
Aposentado(a) 19 79,17%
N Beneficiario 2 8,33%
Ocupagao Pensionista > 833%
Desempregado 1 4,17%
Nenhuma 1 4,17%
Renda 1 salario 15 62,50%
2 salarios 4 16,67%
3 salarios 4 16,67%
Catolica 18 75,00%
Religizo Espirita _ 1 4.17%
Evangélico 3 12,50%
Sem religiao 2 8,33%

Fonte: Prépria Autora (2022).

Enfatiza-se que a hanseniase € um problema de saude publica com
incidéncia em ambos os sexos, mas com maiores ocorréncias no sexo masculino,
embora, possa diferir entre paises, e em regides de um mesmo pais (COSTA et al.,
2019).

Em um estudo realizado na Indonésia, observou-se que 55,9% dos
participantes eram do sexo masculino (TOSEPU et al., 2015). Outrossim, estudo
realizado na Amazonia — Brasil, mostrou o predominio do sexo masculino (76,92%),
ensino fundamental incompleto (51,92%), renda mensal entre um e dois salarios
minimos (55,76%), com grau | de incapacidade fisica em 50% e grau Il em 40,39%
dos participantes no momento do diagnoéstico (BASSO; SILVA, 2017).

Corrobora-se, portanto, com um estudo de revisao integrativa de literatura
realizada no Brasil, que pesquisou estudos publicados entre os anos de 2015 e
2020, e mostrou que a prevaléncia da hanseniase € maior no sexo masculino,
solteiro, com baixa escolaridade e baixa renda (SILVA et al., 2020).

Ressalta-se ainda estudo realizado em Minas Gerais — Brasil, acerca da
influéncia da escolaridade na ocorréncia de incapacidades fisicas no momento do
diagnostico da hanseniase. O estudo constatou uma correlagdo inversamente
proporcional entre as variaveis escolaridade e grau de incapacidade, com
significAncia estatistica (5%), ou seja, pessoas sem escolaridade tiveram 82% mais

chances de apresentarem incapacidades no diagnéstico de hanseniase quando
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comparadas com as que possuiam o ensino fundamental e ensino médio, de modo
gue quanto maior o nivel de escolaridade menor a chance de desenvolver alguma
incapacidade (LAGES et al., 2019).

No estado do Para — Brasil foi realizado estudo com 323 prontuérios de
pacientes para avaliar os fatores sociodemogréaficos associados ao grau de
incapacidade fisica na hanseniase, onde constatou-se que o percentual de graus 1 e
2 de incapacidades fisicas foi de 28,1% e os fatores sociodemograficos relacionados
foram: sexo masculino (58,5%); ensino fundamental (64,4%) e renda de até 3
salarios minimos (72,7%), indicando que ha maior exposicdo e menor prevencao no
sexo masculino, que a escolaridade pode ser um fator de protecdo e que 0 baixo
poder aquisitivo pode deixar a pessoa mais vulnerdvel a hanseniase e as
incapacidades (SILVA et al., 2018).

Outro estudo identificou os internamentos por sequelas de hanseniase em
todas as regides do Brasil entre os anos de 2008 e 2020. Como resultado,
contabilizaram-se 13.213 internamentos, em que 64% foram do sexo masculino,
48% de cor parda, 54% com idade entre 20 e 59 anos, e 42% com idade de 60 ou
mais, chamando atencdo para sequelas em pacientes economicamente ativos (DI
SANTO et al., 2022).

Dessa forma, percebe-se que o sexo masculino pode ser mais afetado
pela hanseniase e suas sequelas, talvez por estarem mais inseridos no mercado de
trabalho, por procurarem menos os servicos de salude e por terem menos acesso a
informacgéo.

Verificou-se a prética religiosa entre os pesquisados-cuidados, com
predominéncia da religido catolica. Salienta-se estudo realizado em Minas Gerais —
Brasil, com mulheres que tiveram hanseniase. Observou-se que a religiosidade na
hanseniase tem base em raizes cristds e que todos os participantes optaram pelo
encobrimento da doenca, ndo havendo conflitos entre tratamento, medicacbes e
religido, nem relatos que aumentaram a atividade religiosa apds o diagnéstico.
Certamente, a pessoa se organiza em torno da religido como parte de sua vida, e
coloca a doenga como algo externo, na maioria das vezes, embora haja indicios de
gue o tratamento e a alta por cura ainda estdo a sombra da lepra mencionada nas
escrituras sagradas (NEIVA; GRISOTTI, 2019).

As escrituras sagradas apresentam a hanseniase como um castigo divino

e seus acometidos como impuros, que deveriam viver isolados das pessoas sadias e
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fora dos acampamentos, devendo ser excluidos de todo convivio social e religioso.
As pessoas que tivessem contato também ficariam impuras, necessitando de um
periodo isolado para purificacdo, e sé depois poderiam retornar ao convivio social e
religioso (Lv 13,44-59). Entende-se que essa pratica pode ter contribuido para a
propagacéo do estigma e do preconceito ao longo de milénios.

Entretanto, € compreensivel que naquele periodo as pessoas reagissem a
partir de uma conduta de isolamento, quando era inimaginavel a cura para uma
doenca que, com o processo de agravamento, gerava a desfiguracdo do corpo. O
medo de se contaminar e de também apresentar a mesma evolugdo acabava por
balizar tal conduta das pessoas naquela época.

A mesma conduta — isolamento social — foi tomada recentemente com a
chegada do novo Coronavirus, passados cerca de dois mil anos dos registros
biblicos que se reportam a hanseniase. Obviamente que o poder de infectividade e
letalidade da COVID-19 nao é comparavel ao da hanseniase, mas a sensacao de
medo de algo que ndo se imagina como tratar ou conter o avanco € passivel de
comparacao, consideradas as particularidades de cada contexto e periodo historico.

N&do obstante, nos dias atuais ndo se pode mais admitir atitudes
preconceituosas, uma vez que o ser humano deve ser visto de forma igualitaria, com
direitos, deveres e obrigacdes, ou seja, como um cidadao, independente da
condicdo de saude, social, financeira, raca e sexo. O preconceito deve ser
combatido por meio da propagacdo do conhecimento e desconstruido no seio da
familia e da escola, dessa forma, constroi-se sociedades livres de atos

discriminatérios e preconceituosos.

4.2 EIXO 1: SIGNIFICACAO ACERCA DOS PROCESSOS TRANSICIONAIS

Este eixo é composto pela nuvem de palavras que revela a
vulnerabilidade do ser em transicdo e a andlise de similitude que desvela o impacto
da hanseniase na vida pessoal, familiar e social, e a fé como condicéo facilitadora
do processo transicional. Ambas as analises foram realizadas a partir dos dados
gerados e pelo processamento das informacdes pelo software que incluiram todos
0s textos transcritos da entrevista sobre o0s processos transicionais dos

pesquisados-cuidados.
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4.2.1 A vulnerabilidade do ser em transi¢céo

De maneira geral, as 24 entrevistas sédo formadas por 11.435 ocorréncias,
sendo 1.720 formas, ao passo que dessas, 898 (52,11%) eram hapax, palavras
vistas apenas uma vez em todo o corpus, gerando uma média de 289,94
ocorréncias por texto. Diante disso, foi realizada a analise de nuvem de palavras, na
qual se destacam os verbetes “qualidade de vida”, “ficar”’, “gente”, “hanseniase”,

“sequela” entre outras. O resultado da nuvem de palavras pode ser observado na
Figura 2.

Figura 2 - Nuvem de palavras dos processos transicionais, Parnaiba-Pl, 2022.
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Fonte: Prépria Autora (2022).

Ao observar a Figura 2, constatou-se a centralidade do verbete “qualidade

de vida”, que remete a natureza das transi¢fes, mais precisamente, as propriedades
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essenciais, uma vez que o diagnostico, a experiéncia com a doenga e as mudancas
ocorridas resultaram em alteracfes na qualidade de vida, deixando seus acometidos
vulneraveis.

O diagnodstico da hanseniase, o0 aparecimento de sequelas e a
necessidade do tratamento prolongado representam 0s eventos e 0S
acontecimentos criticos que determinaram a entrada no processo de transicdo. Tais
eventos foram os marcadores das mudancas e das diferencas percebidas com
comprometimento na qualidade de vida, e consequente vulnerabilidade.

A transicdo é um processo organizado em fases: entrada, passagem e
saida, sendo que o inicio (entrada) e o fim (saida) ndo sao simultaneos, pois existe
um movimento que engloba a ruptura com a vida como era conhecida e a
necessidade de adaptacdo a nova vida. Além disso, essa sequéncia € imutavel,
porém, a duragdo da transicéo e o efeito da ruptura mudam de pessoa para pessoa,
e de acordo com o tipo de transicdo vivenciada (CHICK; MELEIS, 1986). J4 a
vulnerabilidade pode ser entendida como uma soma de fatores que contribuem para
0 aumento ou diminuicdo do risco de adoecer, e pode ser influenciada pelos
aspectos bioldgicos, sociais, culturais e de trabalho (FELICIO, 2021).

A vulnerabilidade do ser pesquisado-cuidado que experimenta uma
transicdo ocorre devido as mudancas vivenciadas na vida, na saude, nos
relacionamentos e nos ambientes em que vive. Certamente, tais mudancas podem
afetar diretamente a qualidade de vida, necessitando de conscientizacdo e de
envolvimento ao que esté ocorrendo, para que as respostas ao processo transicional
sejam mais adequadas (MELEIS et al., 2010).

A conscientizagdo expressa que a pessoa reconhece a experiéncia com a
transicéo, e a auséncia desta significa que a pessoa ainda nao iniciou a experiéncia
de transicdo, embora a auséncia de manifestacdo consciente ndo seja empecilho
para sua ocorréncia. O envolvimento € influenciado pelo nivel de consciéncia das
mudancas fisicas, emocionais, sociais e ambientais (MELEIS, 2000).

A vulnerabilidade clinico-funcional de 117 idosos de uma antiga colonia de
hanseniase no sudeste do Brasil foi avaliada em estudo recente, na qual foi
constatada que 37,6% dos idosos foram classificados em robustos, 35,0% em risco
de fragilizacdo e 27,4% em frageis, demonstrando elevada situagdo de risco de
vulnerabilidade (JESUS et al., 2021).
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Outro estudo realizado no Rio de Janeiro — Brasil, com mulheres
cadeirantes em transicdo para maternidade e maternagem, mostrou que a
deficiéncia ndo foi um impedimento para a realizacdo do desejo de ser mae. Os
maiores entraves foram a discriminacdo, os estereotipos incapacitantes e a falta de
conhecimento cientifico dos profissionais de saude, cabendo ao enfermeiro fomentar
a conscientizacao e o envolvimento dessas mulheres para que a transicdo ocorresse
de maneira saudavel (SANTOS et al., 2019).

O processo de conscientizacdo implica em reconhecer as mudancas
advindas da transicdo e que o modo de viver anteriormente teve um fim,
reorganizando um novo modo de viver, ser e estar. Por sua vez, o envolvimento
devera ocorrer ap0s a conscientizacdo da transi¢do, e implica em participacao ativa
da pessoa no processo transicional, ciente das mudangas fisicas, emocionais,
sociais ou ambientais (MELEIS et al., 2000; MELEIS, 2012; TAVARES, 2020).

Nesse sentido, mesmo consciente e envolvido com as mudancas e o
processo de transicdo, a vulnerabilidade do ser pesquisado-cuidado pode gerar
desestabilizacdo na rotina de vida, necessitando aquisicdo de novos conhecimentos
para o desenvolvimento e incorporacédo de novas habilidades.

A incorporagédo de novas habilidades em pessoas que convivem com a
hanseniase é fomentada por meio da construcdo de conhecimentos acerca da
importancia do diagnéstico precoce e do tratamento oportuno para que 0 acesso as
informagdes possam contribuir para a melhoria da qualidade de vida (MIRANDA et
al., 2020), de modo que a experiéncia com o inicio do processo de transi¢cdo ocorra
de forma coerente, ou seja, consciente das mudancas que estdo ocorrendo
(hanseniase e suas sequelas) e envolvido com as novas situa¢fes advindas das
mudancas fisicas, emocionais, sociais e ambientais.

Estudo que procurou correlacionar a vulnerabilidade fisica e a qualidade
de vida de pessoas idosas em diferentes situagdes. Verificou-se que a média regular
de qualidade de vida tanto no WHOQOL-BREF quanto no WHOQOL-OLD, ou seja,
pessoas idosas nao vulneraveis (62,2%) e com contato familiar préoximo (82,6%)
apresentam melhor qualidade de vida do que os vulneraveis. Dessa forma,
evidenciou-se que menores escores de qualidade de vida e os casos de familias
distantes estdo relacionados a pessoas idosas vulneraveis, contudo, maior

proximidade com os familiares pode ser um fator importante na melhoria da
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gualidade de vida e da n&o vulnerabilidade da pessoa idosa (PERSEGUINO et al.,
2022).

Entende-se que a situacdo da doenca crbnica pode ocasionar
vulnerabilidade e que o envolvimento e a participacdo ativa do ser pesquisado-
cuidado e o apoio da familia no transcurso do processo transicional pode implicar
em gestdo das mudancgas com foco na manutencdo do bem-estar psicoemocional e
social.

Além do mais, é necessario que o ser pesquisador, enquanto enfermeiro,
envolva-se para assegurar conhecimento e suporte durante todo o percurso
transicional, periodo de vulnerabilidade para o ser pesquisado-cuidado, que é

confrontado com dificuldades para o cuidado de si e de outros (MELEIS, 2000).

4.2.2 O impacto da hanseniase na vida pessoal, familiar e social e a fé como

condicao facilitadora do processo transicional

Tendo em vista o fato de que a nuvem de palavras fornece informacoes
limitadas acerca da organizacdo do corpus, prosseguiu-se com a realizacdo de uma
analise de similitude, cujo resultado pode ser observado na Figura 3.

O grafo de similitude € formado por palavras interconectadas, que sao
agrupadas em comunidades de sentido, sendo destacada uma palavra que, em
certa medida, organiza a comunidade. Cada comunidade apresenta, em
determinado modo, uma ideia ou percepcao do fendmeno investigado pelo corpus, a
medida em que essas comunidades se conectam, as ideias que essas representam
também estabelecem relacdes, o que permite ao pesquisador inferir sobre aspectos

subjacentes a figura.



Figura 3 - Andlise de similitude dos processos transicionais, Parnaiba-Pl, 2022.
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No grafo de similitude (Figura 3), é possivel observar duas comunidades
principais. A primeira € organizada ao redor de “qualidade de vida”, ao passo que,
com base nas palavras que a formam, infere-se que esta comunidade captura a
gualidade de vida, atribuindo essa a familia, bem como a descrevendo como algo
importante, porém podendo melhorar. A esta comunidade, outras estdo ligadas,

como “bom”, “problema” e “Deus”, esta ligada a comunidade “vida”.
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Tendo como referéncia os verbetes e relacbes que formam essas
comunidades é possivel fazer algumas inferéncias. A qualidade de vida, por
exemplo, é compreendida como sendo algo bom, que ajuda as pessoas a
conviverem com as dificuldades que a hanseniase provoca, como visto a partir da
relacao entre “qualidade de vida” e a comunidade “bom”.

Ademais, a percepcao da qualidade de vida como algo positivo ndo anula
0os problemas enfrentados pelos pesquisados-cuidados, com destaque para as
atividades laborais e sociais, como € possivel inferir da comunidade “problema”.
Além disso, a partir das relagdes entre as comunidades “qualidade de vida”, “Deus”
e “vida”, percebe-se a espiritualidade como uma das formas de enfrentamento das
dificuldades, ou mesmo das condi¢des de vida, destacando, nesse contexto, a
resignacao e a aceitacao dessas condicoes.

A espiritualidade difere da religido, pois trata-se de um conceito mais
amplo, que abrange uma multidimensionalidade, ou seja, aspectos fisicos, mentais e
espirituais, por conseguinte, pode ser inserida no itinerario terapéutico como uma
perspectiva para o alivio do sofrimento das pessoas que sdo acometidas por algum
agravo a saude, sendo, portanto, um recurso de enfrentamento dos desafios
impostos pela vida (MANSO; GOES, 2019). Este pensamento ¢ reforgado no estudo
de Ronaldson et al. (2017), que defende a espiritualidade como um recurso
terapéutico util de superagdo dos problemas, e que pode ser transformado em
terapéuticas de enfermagem, facilitando os processos transicionais.

Destaca-se que a espiritualidade é manifestada de maneira individual,
dindmica e complexa, onde a pessoa tem a sensacdo de conexao consigo, com 0
outro e com um ser superior, dando significado a vida e ressignificando os
problemas, o sofrimento e a propria vida. Logo, a espiritualidade pode integrar os
diversos fundamentos da teoria de Meleis, especialmente a terapéutica de
enfermagem, padrdes de respostas e condicdes da transicdo (WEATHERS;
MCCARTHY; COFFEY, 2016; MARTINS; CALDEIRA, 2021).

Certamente, a teoria de Meleis expressa a espiritualidade de varios
modos e essa perspectiva pode ajudar a compreendé-la  nao
apenas como um elemento critico nas transigdes, mas também como um elemento
da transicao (MARTINS; CALDEIRA, 2021). Dessa maneira, na teoria de transicéo, a

fé se insere como uma condicdo pessoal facilitadora do processo transicional, e



63

manifesta-se por meio da espiritualidade e da religiosidade, podendo ter efeito
promotor de uma transi¢cao saudavel.

Ainda a este respeito, quando uma pessoa recebe um diagndstico de uma
doenca que ameaga e/ou limita a vida, a espiritualidade manifesta-se e pode auxiliar
a dominar a situagcdo (TIMMINS; CALDEIRA, 2017). Em outras palavras, a
espiritualidade permite enfrentar situacbes como sofrimento, culpa, medo e
esperanga de dias melhores (MALEY et al., 2016). Portanto, verifica-se que a
espiritualidade € primordial para a saude dos pesquisados-cuidados e estudos
mostram seus beneficios, principalmente o impacto positivo na qualidade de vida
(PILGER et al., 2017).

Pinho et al. (2017) e Sabogal Aguilar et al. (2020) afirmam que apreender
os significados que uma pessoa atribui a sua espiritualidade e religiosidade propicia
a construcao de vinculos positivos entre o profissional enfermeiro e o ser cuidado.
Além disso, possibilita abordagem profissional relacionada a essa dimensdo com o
intuito de averiguar os significados que o evento vivenciado representa ao contexto
individual e familiar e, assim, fomentar a relacdo positiva entre o enfrentamento
espiritual, a aceitacdo da doenca e a qualidade de vida.

Entdo, nota-se que a espiritualidade, sob o ponto de vista da teoria de
transicdo, pode beneficiar a qualidade de vida dos pesquisados-cuidados e, desse
modo, refletir em melhorias nas esferas fisicas, familiares, laborais, sociais,
emocionais e ambientais.

A segunda comunidade principal se organiza ao redor do verbete
“sequela”, a qual mantém relagao direta com as comunidades “hanseniase” e “mao”.
Com base nas palavras que formam as comunidades, bem como nas relagbes que
estas formam, é possivel inferir que os pesquisados-cuidados estabelecem uma
relacdo direta entre a qualidade de vida e as sequelas provocadas pela hanseniase,
especialmente aquelas em maos e dedos. Ademais, € possivel notar que o0s
pesquisados-cuidados se acostumaram com as sequelas, mesmo sentindo dores em
alguns momentos.

De modo geral, a analise de similitude do corpus apresenta uma
organizacdo que destaca a qualidade de vida, dando continuidade a natureza das
transicdes no quesito propriedades, mais especificamente a mudanca e diferenca, e

espaco temporal da transicao.



64

Consoante Meleis (2000), a mudanca e a diferenca ndao séo sinébnimos de
transicdo. A mudanca esta relacionada a eventos criticos que causam desequilibrios
em relacdes, rotinas, ideias, percepcdes e identidades; a diferenca resulta na
alteracdo de comportamentos ou nas percepc¢des, sendo primordial para uma
autovisdao e do mundo que o cerca; em relacdo ao tempo, todas as mudancas
consistem em fluxo e movimento ao longo do tempo, a partir de um evento marcador
inicial até a estabilidade da situacdo, em que diversas estratégias e padrbes de
respostas Sao necessarios para a vivéncia.

Em outras palavras, as transi¢cdes decorrem de mudancgas e resultam em
mudancas e, portanto, englobam diversas dimensbes como condicdo fisica,
econdmica, tempo, expectativas pessoais, familiares e sociais. Por outro lado, as
diferencas referem-se as percepcdes das expectativas pessoais e a realidade vivida
(MELEIS, 2012).

Bridges (2004) afirma que a mudanca seria um evento motivado a partir
de um fator externo e objetivo, que afeta um grupo de pessoas de forma rapida. Ja a
transicdo € um processo interno, subjetivo e demorado, em que a pessoa vivencia a
mudanca de forma diferente, ou seja, a transicdo € a resposta emocional a
mudanca, e envolve um processo de reorientagdo psicoldgica.

De fato, as mudancgas acontecem por fluxo e movimento ao longo do
tempo e abrangem o evento inicial marcador da transicdo até o alcance da
estabilidade (MELEIS; TRANGENSTEIN, 2010), com repercussdes psicoldgicas e
sociais, além disso, necessita de respostas positivas para o reestabelecimento da
estabilidade perdida.

Estudo realizado em Portugal para compreender o fendmeno de transicao
vivenciado por pessoas com ileostomia evidenciou que o sentido da transicdo é
influenciado por condigbes intrinsecas e extrinsecas a pessoa, sendo de suma
importancia entender o contexto em que estéo inseridas (SILVA et al., 2017).

Sabendo que as transi¢des sédo decorrentes de mudancgas e resultam em
mudancas, ha um impacto na vida pessoal, familiar e social em decorréncia das
sequelas, preconceitos e estigmas sofridos pelas pessoas que convivem com a
hanseniase, inclusive, afetando ndo sé as dimensdes fisicas, mas espiritual, social,
emocional e psicologica. De fato, o impacto da hanseniase na vida das pessoas

pode desencadear sofrimento psicoemocional, rebaixamento de estima, medo,
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deformidades fisicas, duvidas, desconhecimento e inseguranga (LEAO E SILVA et
al., 2020).

E visto que o impacto causado por uma doenga pode interferir
negativamente na vida das pessoas, inclusive, no caso da hanseniase, e em virtude
das situagdes de preconceito, exclusdo, discriminagcdo e abandono, os problemas
psicossociais sdo potencializados (LEAO E SILVA et al., 2020).

Em estudo realizado no estado da Bahia — Brasil, com pessoas que vivem
com hanseniase, constatou-se sentimentos de medo, inferioridade e tristeza em
decorréncia da discriminagao sofrida pela desinformagédo acerca da doenca. Tais
sentimentos vivenciados suscitaram afastamento de familiares e amigos,
intensificaram sofrimentos e adoecimentos psiquicos, interferiram no prognéstico da
doenga, adesdao ao tratamento e na qualidade de vida, demandando conduta
profissional pautada no didlogo, no acolhimento e na escuta qualificada (MIRANDA
et al., 2020).

Em vista disso, a luz da teoria de transicdo, percebe-se que as mudancas
englobaram as condicdes fisicas, sociais, econémicas, familiares e ambientais
advindas do processo do adoecimento. As diferencas manifestaram-se quando
houve o confronto da realidade vivenciada com as expectativas, ou seja, 0S
pesquisados-cuidados perceberam-se diferentes, pois eram vistos pelas pessoas de
seu convivio de modo distinto, muitas vezes, sofrendo preconceito e estigma. Por
fim, o espaco temporal da transicdo exigiu 0 rompimento com a antiga vida e o
ajustamento aos novos modos de viver, buscando um novo equilibrio.

Visando aprofundar as percepcdes levantadas pela analise de similitude,

procedeu-se com a realizagdo da classificacdo hierarquica descendente (CHD).

4.3 EIXO 2: DESCRIGCAO DOS PROCESSOS TRANSICIONAIS

Tendo em vista a robustez da CHD, Camargo e Justo (2021) indicam uma
retencdo minima de 75% dos segmentos de texto do corpus para essa analise, visto
gue aqueles sem palavras ativas ou sem o tamanho minimo sdo desconsiderados.
Do total de segmentos de texto do corpus (356), 76,97% foram considerados para
essa andlise, tendo, em média, 32,12 ocorréncias por segmentos de texto.

Nesta analise, o software separa o corpus em grupos de segmentos de

texto a partir das palavras e seus sentidos, processo que gera as classes. Cada
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classe representa uma percepcédo, dimensdo ou quadro cognitivo, relativamente
organizada acerca do objeto investigado, no caso desse corpus, 0S Processos
transicionais vivenciados pelos pesquisados-cuidados.

Inicialmente, o corpus passa por uma série de divisdes consecutivas, as
guais formam as classes. A principio, o corpus se separa em dois blocos de
segmentos de texto, o primeiro bloco se divide nas Classes 1 e 5, ao passo que o
segundo se divide na Classe 2 e em um novo bloco de segmentos de texto, que, por
fim, se dividem nas Classes 4 e 3.

Na Figura 4, é possivel observar o dendrograma de classes que
apresenta as divisdes sequenciais sofridas pelo corpus, bem como as palavras e
variaveis associadas a elas. Diante desses resultados, com intuito de compreender
de maneira mais profunda os aspectos representados em cada uma das classes,
optou-se por realizar uma analise de similitude e a extracdo dos segmentos tipicos
de cada uma dessas. E valido destacar que os segmentos de textos extraidos foram
baseados nos escores relativos de cada segmento, o qual considera a média dos
valores de qui-quadrado das formas ativas em cada segmento para estabelecer a
pontuacao.

Este eixo descreve 0s processos transicionais vivenciados pelos
pesquisados-cuidados, e € formado pelas classes 1, 5, e 2, inclusive, cada classe
recebeu uma denominacdo para melhorar a explanacdo do corpus: classe 1:
transicdo saude-doenca — a descoberta da doenca e transicdo desenvolvimental
(mudanga na imagem corporal); classe 5: transicao situacional — ida ao Hospital
Colbnia (institucionalizacdo), e transicdo organizacional — mudanca no ambiente
social; e classe 2: condigOes facilitadoras e inibidoras das transigoes.

Logo depois, foram apresentadas as classes 4 e 3, denominadas
respectivamente como: indicadores de processo das transicdes — aceitacdo da
condicdo de saude; e indicadores de resultado — o fim das transicdes e a
necessidade de adaptacdo. Ambas as classes foram inseridas no eixo 3, que
descreve os padrbes de respostas dos pesquisados-cuidados por meio da
apreensdao das estratégias de enfrentamento dos processos transicionais.

Constatou-se um processo de transicdo multiplo, simultdneo e
relacionado, englobando o0s quatro tipos de transi¢cdes: desenvolvimentais,
relacionadas com as mudancas na imagem corporal; situacionais, relacionadas com

a ida da pessoa para o Hospital Col6nia, ou seja, a institucionalizacdo; saude-
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doenca, relacionadas ao diagndstico da hanseniase e do aparecimento de sequelas;
e, por fim, organizacionais, relacionadas com as mudancas no ambiente social.

Cabe salientar que mudangas externas desencadeiam mudangas internas
nas pessoas, com isso, elas vivenciam mudancgas na vida, no trabalho, na saude e
no ambiente social. Essas experiéncias sdo denominadas de transi¢des. Portanto,
transicdo significa passagem, do velho para o novo, e consiste em um processo
psicoldgico, pelo qual as pessoas tém que passar para poder lidar com as situacdes
gue mudaram.

A transi¢do consiste em uma parte integrante de uma mudancga, embora
seja externa e possua dinamica diferente dos processos internos de transigao; se
nao perceber isso, provoca dificuldades desnecesséarias no trajeto de mudangas
(MEIJERINK, 2011), com consequente impacto nas respostas aos processos
transicionais.

Dessa maneira, de acordo com Meleis et al. (2000), as transicbes séao
compreendidas como padrdes multiplos e complexos, nos quais as pessoas que
vivenciam mais de um tipo de transicdo ndo a vivenciam de maneira isolada e
exclusiva, mas de forma simultdnea, podendo um tipo ser prioritario a outro,
direcionando o foco do enfermeiro para todas as transi¢cdes, sem priorizar um tipo
especifico, uma vez que as propriedades estao inter-relacionadas em um processo

dindmico.



Figura 4 - Dendrograma de classes dos processos transicionais, Parnaiba-Pl, 2022.

Processos transicionais de pessoas que convivem com sequelas de

hanseniase (76,97%)

/ Classe 1 (15,69%)

Transi¢Oes desenvolvimental e
de salde-doencga: processo,
percepgéo e rupturas

Palavra X2 f
Dor 42,90 13
Noite 37,68 8
Dormente 27,36 5
Reacao 27,36 5
Sentir 23,84 13
Pé 23,40 12
Acordo 21,81 4
Deitado 21,81 4
Aparecer 21,81 4
Comecgo 21,21 5
Dedo 21,12 9
Ficar 19,49 23
Perna 17,25 7
Levantar 16,87 5
16,29 3

\ Sono

Fonte: Prépria Autora (2022).

N

Classe 5 (21,09%)

.

N
o 01 Sk

Transicoes situacional e
organizacional
Palavra X2
Médico 38,85
Hanseniase 25,91
Morar 24,42
Conhecer 21,88
Tomar 21,28
Tratamento 20,49
Sair 18,60
Exame 18,16
Descobrir 17,31
Pai 17,11
Curado 17,11
Ano 16,99
Preocupado 14,48
Mae 14,48
Consultar 14,48

B ooy
\Ahh\lmc‘:oomooowmoo

68

Classe 2 (19,71%)
Condicionantes facilitadores e
inibidores das transicdes
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Vida 23,16 20
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4.3.1 Classe 1. Transicdes desenvolvimental e de saude-doenca: processo,

percepcao e rupturas

A primeira classe a ser destacada na andlise foi a classe 1. Esta é
formada por 43 segmentos de texto (15,69%), e a partir das palavras associadas é
possivel inferir que sdo abordados aspectos relacionados a dores e aos primeiros
sintomas da hanseniase.

Na Figura 5, é possivel observar o resultado da analise de similitude para
esta classe, no qual se verifica uma série de comunidades ligadas de maneira linear,
iniciando em “noite”, passando por “dor”, chegando a “sentir”, a qual se ligam as
comunidades “dedo” e “ruim”. Tomando como referéncia as palavras que formam
cada uma das comunidades, assim como as relacdes que elas estabelecem, é
possivel inferir que a primeira classe destaca as dores que 0s pesquisados-cuidados
sentiram, especialmente no inicio dos sintomas. Além disso, 0os pesquisados-
cuidados destacam algumas dificuldades para dormir e como alguns sintomas
parecem mais intensos durante a noite.

Ademais, 0s pesquisados-cuidados apontam ainda que as dores
comecaram a ser sentidas nos pés ao realizar movimentos basicos como levantar e
andar, ao passo que nas maos, 0s primeiros sintomas sao marcados por dorméncia
ou perda dos dedos. Com efeito, a dorméncia é especialmente abordada como
sendo algo ruim, bem como o aparecimento de “carogos” como reacdo hansénica e

mudanca na imagem corporal.
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Figura 5 - Andlise de similitude da Classe 1, Parnaiba-PI, 2022.
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Fonte: Prépria Autora (2022).
Em segmentos como:

Os dedos e as orelhas comecgaram a ficar grossos, e as pernas cansadas.
Qualquer coisa que batia doia. Faltava o sono a noite. E foi assim,
devagarzinho (Informacéo verbal).

E porque comegou uma dorméncia nos dedos. Dos dedos, passou para as
maos. E passou. E ficou a dorméncia nas pernas e nos pés. Ndo pude mais
trabalhar. N&o pude mais fazer servico nenhum. Tive que vir me internar
aqui no Hospital Col6nia e estou aqui até hoje (Informagéo verbal).

A partir das falas € possivel observar como os pesquisados-cuidados
notaram os primeiros sintomas da hanseniase. A dor e a dorméncia séo 0s primeiros
sinais, da mesma forma que sdo algumas das sequelas que o0s pesquisados-
cuidados destacam, como visto em:
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A sequela da hanseniase apareceu nos meus dois pés, sdo dormentes.
Nunca passou. E uma sequela definitiva, até hoje ndo encontrei remédio
para ficar bom. De jeito nenhum. E isso ai que eu sinto. E ruim viver assim
(Informacé&o verbal).

As dores sao percebidas em tarefas simples do dia a dia, como poder ser

visto no segmento:

Os pés, tém horas que se eu sentar no chdo ou se eu for levantar, eu ndo
caminho direito, ficam dormentes. Também aparecem uns carogos bem
grandes (Informagé&o verbal).

Além disso, o sono dos pesquisados-cuidados parece ser afetado pelas

sequelas, como mostra o segmento:

Minha qualidade de vida é comprometida, porque tem dias que durmo bem
e acordo sem dor, em outros dias ndo consigo dormir direito, amanheco
com dor e acordo com raiva, irritado (Informacéo verbal).

E possivel destacar algumas acdes de manejo dos sintomas, como a
medicacéo:
A gente sente uma dorméncia, a gente sente dor, tudo é da hanseniase.

Mas, a gente nao vai morrer de tomar remédio. O sofrimento é ruim, no
comeco (Informacao verbal).

O diagndstico da hanseniase e a mudanca na imagem corporal podem
causar desconexao entre as expectativas passadas e presentes, ou seja,
divergéncias entre as necessidades passadas e as atuais e, com isso, iniciar o
processo de transicdo saude-doencga e desenvolvimental. Para Meleis (2015), a
desconexao é uma caracteristica adicional da transicdo e esta relacionada com a
ruptura de uma situagdo conhecida, portanto, segura. Também suscita uma
sensacao de perda, para outra desconhecida, desconectada com a realidade, o que
gera incongruéncia entre as expectativas passadas, presentes e futuras.

Além do mais, a autora defende que o processo, a percepcédo e a ruptura
sdo caracteristicas universais da transicdo. O processo reporta-se a duracdo da
transicdo, ou seja, ao periodo entre a antecipacao da necessidade de mudar e a
estabilidade na nova condicdo. A percepcao refere-se a relacdo com o significado
para quem experiencia uma transicao, influenciando os resultados da transicéo. Por
fim, a ruptura relaciona-se ao rompimento com as relagdes, com 0S compromissos,

com as referéncias e com as expectativas das pessoas.
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Percebe-se que receber o diagnostico de uma doenca pode desencadear
as caracteristicas universais da transicdo, principalmente quando a patologia
engloba mudancas na imagem corporal e suscita incertezas acerca do tratamento e
da cura, como é o caso da hanseniase, uma vez que ainda envolve o preconceito e
0 estigma presente no imaginario social. A propésito disso, as mudancas na imagem
corporal, tdo presentes nos pesquisados-cuidados, sdo as protagonistas das
limitagcbes autoimpostas e que interferem na adaptacao a nova realidade.

Salienta-se ainda que Bridges (2004) explica a transicdo em trés etapas,
que ndo ocorrem de maneira linear, mas podem ser sequenciais, paralelas ou
sobrepostas, inclusive as pessoas transitam em todas as etapas para lidarem
realmente com o processo transicional. Desse modo, na primeira etapa, periodo de
terminacdes, ocorre o rompimento dos relacionamentos e as mudancas; a segunda
etapa, nomeada de zona neutra, refere-se ao periodo de tempo em gue uma pessoa
experimenta desorientacdo e desintegracdo provocadas pelas perdas na primeira
etapa; e a etapa final, denominada de novos comecos, delimitada pelos significados
e controle das situacoes.

Dessa maneira, o diagnéstico da hanseniase e a mudanca na imagem
corporal ocasionaram alteracfes na vida dos pesquisados-cuidados, ja que a falta
de conhecimento da doenca e de suas formas de transmissao propiciaram
rompimento de relagbes familiares e sociais, desorientagdo de como ia ser a vida
ap6s o diagnostico, desintegracdo do ambiente familiar e social, bem como,
auséncia de dominio das circunstancias experienciadas.

Em vista disso, ressalta-se a importancia da integralidade do cuidado
fundamentada na teoria das transicbes de Afaf Meleis, haja vista as alteragdes
sofridas pelos pesquisados-cuidados na vida, na saude, nos relacionamentos e nos
ambientes (MELEIS, 2012).

Estudo de caso realizado na Colombia a fim de compreender as
transicdes vivenciadas por uma pessoa que vive com 0 virus da imunodeficiéncia
humana, evidenciou que as transi¢des saude-doenga, situacionais e organizacionais
foram precipitadas ao receber o diagndstico dela e do filho. As transicbes
apresentaram padrfes multiplos, sequenciais e simultdneos, sendo necessaria a
reorganizacao dos papeéis como mulher, trabalhadora e mae para cumprir com as
exigéncias do tratamento. Constatou-se, também, conhecimentos acerca do virus e

da adesdo ao tratamento farmacolégico, e ainda, amor e fé€ em Deus, com atribuicédo
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de sua recuperagao a Ele, a ajuda da familia e do grupo de apoio (SABOGAL
AGUILAR, 2020), reforcando o papel central da espiritualidade no transcurso
transicional.

Este pensamento coaduna com o estudo de caso realizado no sudeste do
Brasil, com o objetivo de discutir a transicao materna no processo de amamentagao
da crianga com fenda labial e palatina, onde observou-se as transi¢gdes situacional,
desenvolvimental e saude-doencga, em decorréncia das mudancas de papéis sociais
e necessidade de cuidar do filho com malformacido. Revelou-se dificuldade na
amamentacdo, causando interferéncia na passagem da transigdo desenvolvimental
e situacional, e evidenciaram-se transicoes ineficazes, com veemente necessidade
da presenga do enfermeiro para avaliagdo, acompanhamento e suplementagcéo da
mae na amamentag¢ao para o alcance de transi¢des saudaveis (SANTOS; JANINI;
OLIVEIRA, 2019).

4.3.2 Classe 5: transicdes situacional e organizacional

Por sua vez, a Classe 5 agrupa 60 segmentos de texto (21,90%), e as
palavras associadas a ela fazem mencédo ao diagndstico inicial da hanseniase, dos
procedimentos médicos iniciais, como também da saida de casa como forma de
tratamento. Na Figura 6, observa-se o resultado da analise de similitude desta
classe, que € formada por uma comunidade central organizada ao redor de
‘hanseniase”, em que estdo ligadas as comunidades “tomar”, “sair”’, “hospital
colénia”, “vir’, “descobrir”, “chegar” e “médico”.

A partir das palavras que formam as comunidades, bem como nas
relacdes entre elas, é possivel inferir que esta classe aborda aspectos relacionados
a ida ao Hospital Col6nia para a institucionalizacdo. Nota-se ainda um certo medo
em relacdo aos parentes que ficaram em casa, especialmente por conta da
contaminacao. O diagndéstico de hanseniase parece ter sido feito por médicos, os
quais podem ter utilizado o termo “lepra” para explicar aos pesquisados-cuidados
gual é o seu quadro clinico, ao passo que o tratamento era indicado, com destaque

para os medicamentos.
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Figura 6 - Andlise de similitude da Classe 5, Parnaiba-PI, 2022.
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Fonte: Prépria Autora (2022).

Quanto aos segmentos de texto da Classe 5, € possivel verificar

elementos levantados a partir do grafo de similitude:

No dia seguinte fiz os exames e acusou hanseniase, perguntei ao médico o
gue era hanseniase e ele me disse que hanseniase era a antiga lepra antes
de Cristo. N&do fiquei espantado. Eu fiquei espantado com todos os
pacientes que tinham aqui (Informacéo verbal).

Achava que ia morrer, que nao tinha cura, mas fiz muitas perguntas ao
médico e a assistente social, cheguei a perguntar se eu ia ficar curado e me
disseram que se eu fizesse o tratamento de seis meses, ficaria curado
(Informacéo verbal).

Tem-se o processo de comunicacdo do diagndstico. Além disso, é

possivel observar as primeiras reacdes dos pesquisados-cuidados ao descobrirem o

diagndstico:
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Eu fiquei muito preocupado porque ndo conhecia o problema da
hanseniase. Quando tomei conhecimento do que era a hanseniase, fiquei
despreocupado. E depois que ingeri a primeira dosagem ainda ficou melhor
para mim (Informacéo verbal).

(...) e descobriu que eu estava com hanseniase. Para mim foi um susto, eu
era uma crian¢a, e fiquei abandonado dentro do Hospital Colbénia, sem
familia, sem ninguém, sem nada. Foi muito dificil me acostumar, mas me
acostumei (Informacéo verbal).

As principais preocupacdes dos pesquisados-cuidados em relacdo ao

diagndstico parecem girar em torno das familias, como visto em:

Comecei o tratamento de seis meses e 0 médico falou que nao tinha perigo
de contaminar minha familia, entdo, fiquei alegre, mas percebi que as
pessoas tinham medo de pegar a doenca (Informacéo verbal).

Tinha medo dessa hanseniase. Eu fiquei meio assustado, porque eu estava
com minha familia. E eu fiquei com medo deles pegarem, pois disseram que
ela pegava. Os meus copos, pratos, eu mesmo separei l|a em casa, com
medo deles pegarem (Informacé&o verbal).

Nesse contexto, o distanciamento pode ter sido a forma como o0s
pesquisados-cuidados lidaram com o diagndstico e com o tratamento, como pode

ser visto em:

Fiquei sozinho, me tratando, tomando remédio, com 0s pés muito inchados,
doendo muito e esquentando, tendo que molhar para melhorar. Me consultei
com o médico e pedi para me tratar no Hospital Colénia, consegui o
encaminhamento e estou aqui até hoje (Informacéo verbal).

Ademais, de maneira geral, o Hospital Colénia parece figurar como um

local de tratamento, contudo, era um espaco carregado de estigmas, como visto em:

Um ano de tratamento, um ano, um més e quinze dias de tratamento dentro
do Hospital Colb6nia, isolado, que era o isolamento na época, chamado
leprosario. E de maneiras que a minha vida, até hoje, ela mudou por um
todo (Informagéo verbal).

Especificamente em relagdo a “hanseniase”, verifica-se a busca por
tratamento, no qual o Hospital Colénia figura como uma das palavras mais
frequentes, para além do tratamento medicamentoso, e coaduna com as transi¢des
situacional e organizacional, visto que ocorreu a institucionalizacdo e a mudanca no
ambiente social.

Para Meleis (2010) a transicdo situacional ocorre quando uma pessoa €

inserida em determinado meio em decorréncia das mudancas ocorridas e requer a
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redefinicio de papéis. A transicdo organizacional compreende mudancas
institucionais e podem ser precipitadas por mudancas no ambito politico, social,
econdmico e pessoal.

Dessa forma, pontua-se um estudo realizado com 18 mulheres no Rio de
Janeiro — Brasil, que transmitiram sifilis a seus filhos, e constatou que, para muitas
delas, a sifilis permaneceu no anonimato e seu diagnostico desencadeou um
processo de mudanca com Varios tipos de transicdo, uma vez que essas mulheres
deparam-se com um duplo diagnostico: gravidez e sifilis, experienciando as
transi¢cdes desenvolvimental, situacional e satude-doengca (MELLO; SANTOS, 2019).

Achado semelhante foi encontrado por Santos e Ribeiro (2020), que
analisaram a transigdo de mulheres cegas para a maternidade na perspectiva da
Teoria de Transi¢do e identificaram as transicbes desenvolvimental e situacional:
maternidade e cegueira, evidenciando que as mulheres se adaptaram ao papel
materno, e mesmo com as dificuldades desenvolveram relagdes saudaveis com 0s
filhos, superaram a deficiéncia e cultivaram sonhos e desejos, conscientes de seu
papel, e alcangaram a maestria da transigdo saudavel.

Acresce que no estudo em tela, os pesquisados-cuidados vivenciaram os
guatro tipos de transi¢cdes, inclusive, experimentaram sentimentos de medo,
preocupacdao, solidao, desesperanca, culpa e tendéncia a esconder o diagndstico da
hanseniase por desconhecimento da forma de contagio. Tais sentimentos podem
desencadear alteracBes psicologicas e emocionais, refletindo nos padrdes de
respostas aos processos transicionais.

Além do mais, os pesquisados-cuidados precisam assumir novos papeéis
diante das mudancgas impostas pelas transi¢bes, entdo, necessitam conhecer e
entender a doenca, para que o periodo de desestabilidade seja permeado por um
processo de adaptacdo de ideias, atitudes, comportamentos e novas habilidades,
persigam melhorias na qualidade de vida e alcancem uma nova estabilidade.

A este respeito, enfatiza-se que um processo de transicido ocorre de
maneira distinta de um processo de mudanga. Em um processo de mudanga, o foco
€ 0 objetivo aonde se quer chegar, no tempo planejado; ja no processo de transigao,
a dindmica é totalmente diferente, pois ndo comega com um objetivo, mas com um
fim: ocorre despedida do velho para poder comegar algo novo, ou seja, um processo
de transicdo comeca com um fim e termina com um novo comego. Esse novo

comeco somente pode ser feito com a conclusédo do velho, e 0o encontro com um
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novo caminho, e um nNOvO comego consiste em novos pensamentos, valores,

crencas e novas possibilidades de viver (MEIJERINK, 2011).

4.3.3 Classe 2: condicionantes facilitadores e inibidores das transicoes

A Classe 2 é formada por 54 segmentos de texto (19,71%), e as palavras
associadas fazem referéncia a aceitagdo das sequelas da hanseniase, bem como
destaca o papel da espiritualidade nesse processo. Observando a andlise de
similitude dessa classe (Figura 7), € possivel identificar quatro comunidades
organizadas de maneira linear. A comunidade “gente” se liga a “coisa”, que por sua
vez se liga a “vida, e que, por fim, se liga a “Deus”. De acordo com as palavras que
formam essas comunidades e com as relagdes estabelecidas entre estas, conclui-se
gue agrega elementos relacionados ao processo de enfrentamento das sequelas da
hanseniase, sendo estas fisicas, psicoldgicas e sociais.

Observa-se que os pesquisados-cuidados indicam se acostumar com ou
se conformar com as dificuldades, buscando esquecer as coisas ruins que
vivenciaram, ou mesmo pensamentos tristes. Efetivamente, o modo de
enfrentamento das mudancas vivenciadas pode contribuir, ou ndo, para o alcance de

uma transicao saudavel.



Figura 7 - Andlise de similitude da Classe 2, Parnaiba-PI, 2022.
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Quando os segmentos de texto sdo observados, nota-se a resignacao dos

pesquisados-cuidados em relacdo as sequelas da hanseniase. Essa percepcao é

llustrada em segmentos como:

Eu tenho que levar como Deus quer, porque assim que vocé tem que levar
a sua vida: aceitar, ter paciéncia, calma, que tudo vai vencer (Informacao

verbal)

Eu fiz uma jura para ndo me importar com nada e ndo posso quebrar. Se
acontecer alguma coisa comigo ndo vou me importar, porque eu fiz essa

jura com Deus (Informacéo verbal).

Nesse contexto, a espiritualidade também se mostrou como uma via de

enfrentamento das situacfes adversas, decorrentes da hanseniase, como pode ser

visto em:
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E gracas a Deus até hoje, estou pensando na vida com essa felicidade,
procurei me encostar em Deus, aceitar Jesus, fui para igreja. Aceitei. Fui
batizado nas 4guas com o pastor na igreja mesmo (Informacgao verbal).

Entéo, gosto de rezar no meu quarto ou debaixo da mangueira, sozinho em
um local tranquilo, agradeco a Deus por tudo, pela minha salde e
livramento de todos os males (Informacao verbal).

Nesta classe, € possivel identificar ainda elementos relacionados as

sequelas sociais da hanseniase, como em:

A doenca me baqueou muito, mas levo minha vida com essas sequelas,
sofro preconceitos, as pessoas ndo conversam com a gente direito, ndo
olham nos olhos, mas tenho Deus, oro todos os dias de madrugada, e
assim, vou vivendo, com a for¢ca de meu Deus e

A soliddo me deixa triste, é a tristeza de vocé precisar de alguma coisa e
ndo tem uma pessoa por perto. Como vocé sabe Deus criou o homem e
depois a mulher, porque viu que Adao precisava de uma mulher, e Ele disse
que Eva ia ser uma auxiliadora, ajudadora (Informacéo verbal).

A maneira de lidar com uma transicao difere de pessoa a pessoa, e €
influenciada por diversos fatores no decurso transicional, que podem facilitar ou inibir
uma dada transicdo. Os pesquisados-cuidados sao seres ativos que possuem
percepcdes e atribuem significados para situacdes de saude e de doenca. Essas
percepcdes e significados influenciam a maneira como uma transicao ocorre, por
isso, faz-se necessario elucidar as condi¢cdes pessoais e ambientais que facilitam ou
impedem o progresso para o alcance de uma transicdo saudavel, ou seja, as
condicdes pessoais, comunitarias ou sociais afetam as respostas e os resultados
das transicoes (MELEIS et al., 2000).

Os significados das transi¢cdes dizem respeito ao sentido atribuido ao
processo transicional, e podem ser positivos, negativos ou neutros. A atribuicdo de
significado positivo ou neutro pode ser facilitador de uma transicao, ja que tem o
potencial de fomentar o envolvimento e 0 ajustamento a mudanca para a nova
condicdo. Caso o significado atribuido a mudanca seja negativo, 0o processo de
transicdo pode estar comprometido (SCHUMACHER; MELEIS, 1994; SAWYER,
1999; KRALIK; VAN LOON, 2010; BRITO, 2012).

Percebeu-se que os pesquisados-cuidados relacionam as mudancas as
situagdes vivenciadas, evidenciando a percepc¢éo da situagéo e, portanto, atribuindo
significado positivo e facilitando a transicao.

Além disso, ressalta-se que a partir da construcdo dos significados em

decorréncia das experiéncias vividas e da percepgao da realidade, cada pesquisado-
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cuidado pode definir sua forma de agir, sentir, ver e ser em relagdo ao que é
importante para si e para os que lhe sao significativos (SAWYER, 1999; BRITO,
2012).

Salienta-se também que as sequelas tiveram um significado pessoal
negativo nos pesquisados-cuidados, atuando como condi¢bes inibidoras das
transicOes saudaveis, além do estigma associado a experiéncia de ter hanseniase.
Pontua-se, ainda, a resignacdo, a fé e a esperanca como crencas e atitudes
culturais nos pesquisados-cuidados frente as mudancas. Tais crencas e atitudes
revelaram-se facilitadoras dos processos transicionais.

De acordo com Brito (2012), as crencas resultam da educacéo, da
cultura, do ambiente e das pessoas que sdo referéncias, assim como de
experiéncias vividas, sejam negativas ou positivas, e podem afetar o modo como os
pesquisados-cuidados lidam com a transicdo. J4 as atitudes sdo predisposicoes,
comportamentos, tendéncias, inclinacbes que uma pessoa tem em responder ou em
agir diante das situacdes vivenciadas.

Estudo de revisdo sistemética realizado por Fitzpatrick e Tzouvara (2019)
gue teve como objetivo identificar os potenciais facilitadores e inibidores das
transicbes em idosos que mudaram-se para uma instituicdo de longa permanéncia,
encontrou-se resiliéncia, conexdes e relacionamentos interpessoais.

Em relacdo a resiliéncia, destacou-se a aceitagdo da realocacdo como a
melhor decisdo, motivacdo, paciéncia, flexibilidade, cooperacdo, positividade,
tolerancia, fé, continuidade de suas crencas e valores frente a nova situagcao, como
inibidores impoténcia, perdas na saude e bem-estar, vulnerabilidade, fragilidade,
dependéncia social, privacidade. Acerca das conexdes e dos relacionamentos
interpessoais, mostraram-se como facilitadores: apoio social, emocional e pratico,
amizades com os demais residentes, atitudes positivas de convivéncia com
residentes e profissionais, envolvimento em atividades propostas pela instituicao.
Como inibidores, destacaram-se sentimentos de abandono, raiva, depresséao, falta
de atencdo da equipe, descontinuidade de relacionamentos com amigos e
familiares. Diante disso, sugeriu-se a importancia de conhecer a cultura
organizacional das instituicbes de longa permanéncia, e assim, compreender a
cultura de cuidado destas (FITZPATRICK; TZOUVARA, 2019).

A baixa renda dos pesquisados-cuidados, a falta de preparo para a

mudanca e o desconhecimento sobre a doenca podem ter atuado como fatores
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inibidores em algumas das transicdes experimentadas. No quesito aspectos
comunitarios, citam-se informacfes insuficientes acerca da doenca e de seus
desdobramentos, a negatividade das pessoas e a separa¢cdo da familia por medo e
receio de contamina-los. Nos aspectos sociais, 0 estigma e o preconceito sofridos
também interferem no alcance de um processo de transi¢cdo saudavel, uma vez que
sao experiéncias solitarias.

Ainda a este respeito, destaca-se o estudo realizado a fim de investigar os
fatores facilitadores e inibidores na transi¢ao situacional de familiares cuidadores de
idosos com doenca de Parkinson, o qual identificou como fatores facilitadores:
experiéncias anteriores como cuidador, espiritualidade e religiosidade, rede de apoio
familiar e dos servigcos de saude; e como fatores inibidores: condigbes de saude
emocional e fisica, idade avancada, compromissos da vida pessoal, sobrecarga
financeira familiar e suporte familiar insuficiente (NUNES et al., 2019).

Menciona-se, também, estudo de revisdo integrativa realizada por Oliveira
e Caldas (2021) com o intuito de identificar os condicionantes facilitadores e
inibidores na transicdo de familiares para o papel de cuidadores familiares de um
idoso dependente no domicilio. Dessa forma, foram identificadas como
condicionantes facilitadores: reorganizagao da dinamica familiar, resiliéncia, atitudes
e habilidades sociais, espiritualidade/religiosidade, insercdo em grupos de apoio; e
como condicionantes inibidores: falta de conhecimento e despreparo, suporte
inadequado dos servicos de saude, falta de equilibrio e de tempo, fragilidade no
suporte familiar, baixa renda e baixa escolaridade, sofrimento psicologico e baixa
autoeficacia para as mudancas.

Conforme Meleis (2015), as condi¢Oes pessoais, da comunidade e da
sociedade, bem como as globais, sdo capazes de interferir nos processos
transicionais, sendo que as respostas do ser em transicdo sdo mediadas pelo nivel
de vulnerabilidade em que o ser se encontra exposto no periodo de transicao.

Meleis et al. (2000) afirmam que o baixo status socioeconémico é um fator
inibidor para a transicdo saudavel, ja que dificulta o acesso a recursos de saude e a
informacdo. Além disso, a capacidade para adotar as novas medidas necessérias a
nova condicdo de saude também é afetada. Dessa forma, ponderar o baixo status
socioeconémico como fator inibidor do decurso de uma transicdo pode facilitar a
identificacdo de pessoas vulneraveis e garantir o acesso diferenciado dessas

pessoas aos recursos sociais e econbmicos que impactam em sua saude. A
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preparacdo antecipada para a transicdo constitui um fator facilitador, j& o contrério,
parece agir como um fator inibidor, uma vez que o conhecimento antecipado atua
como um potencializador de uma transicao saudavel (BRITO, 2012).

O conhecimento de uma transicdo auxilia na construcdo dos significados,
visto que o processo de aprendizagem é um elemento relevante da transicédo
(MEZIROW, 2000). Costa (2016) corrobora com essa narrativa, pois afirma que a
preparacdo e o conhecimento acerca do que esperar de uma mudanca pode ser
necessario para gerir a transicdo de maneira saudavel, identificando as estratégias
que serdo utilizadas no percurso transicional.

Enfatiza-se que as respostas do ser pesquisado-cuidado mediante uma
experiéncia de transicdo, além de dependerem do nivel de conhecimento e das
habilidades para as mudancas das crencas e das atitudes, também dependem do
planejamento, do bem-estar da pessoa e da familia, da organizagdo da comunidade
e do pais (SILVA et al., 2017).

As condi¢des da comunidade estado relacionadas aos recursos disponiveis
para suprir as necessidades das pessoas para um percurso transicional saudavel,
sendo que quanto mais organizados, preparados e acessiveis forem os recursos
disponiveis maiores as chances da ocorréncia de transi¢do saudavel (BRITO, 2012).

Consoante Schumacher e Meleis (2010), sédo recursos facilitadores:
suporte de amigos, pares e familiares, informacgdes relevantes obtidas com o0s
profissionais de saulde, os conselhos de pessoas fidedignas e as respostas as
duvidas; e recursos inibidores: insuficiéncia de recursos, falta de planejamento,
inexisténcia de sessbes de educacdo em saude, suporte inadequado, opinides nao
solicitadas ou negativas, estereétipos e negativismo de terceiros.

No tocante as condicdes sociais, menciona-se que 0 estagio de
desenvolvimento de cada sociedade pode facilitar ou inibir uma transigcdo. Por
exemplo, os estigmas, 0s estere0tipos e a marginalizacdo presentes em algumas
sociedades podem agir como inibidores de uma transicéo, j a criacdo de leis e de
regulamentos podem agir como fatores facilitadores das transicées. Portanto,
conhecer o ambiente social onde os pesquisados-cuidados estdo inseridos é de
extrema importancia, pois permite desenvolver intervencdes terapéuticas adequadas
ao ser em transicao (SCHUMACHER; MELEIS, 2010; BRITO, 2012).

Em resumo, os pesquisados-cuidados revelaram nos segmentos de texto

a auséncia de apoio adequado da comunidade e as precarias condi¢cdes sociais
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enfrentadas, principalmente em relagdo ao preconceito sofrido e a tristeza oriunda

da soliddo de ndo ter com quem contar na vida.

4.4 EIXO 3: APREENSAO DAS ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DOS
PROCESSOS TRANSICIONAIS — PADROES DE RESPOSTA

Este eixo mostra os padrdes de respostas com a apreensao das
estratégias de enfrentamento dos processos transicionais dos pesquisados-
cuidados. Esses padrdes dividem-se em indicadores de processo e de resultado. Os
indicadores de processo conduzem o0s pesquisados-cuidados para a saude ou
vulnerabilidade e risco; os indicadores de resultado orientam a identificacdo do fim
de uma transigao.

Os padrbes de resposta aos processos transicionais podem ser
monitorados por esses indicadores, inclusive, avaliando o nivel de desempenho e de
conhecimentos necessarios perante as novas situacdes impostas pelo evento critico
(MELEIS et al., 2000). Por certo, “[...] um indicador representa um parametro que
mede a diferenga entre a situagao que se espera atingir e a situagcao atual” (BRITO,
2012, p. 44). Dessa forma, ressalta-se que o eixo 3 é constituido por duas classes a

4 (indicadores de processo) e a 3 (indicadores de resultado).

4.4.1 Classe 4: indicadores de processo das transicoes

A Classe 4 agrupa 72 segmentos de texto (26,28%), e as palavras
associadas a ela fazem mencdo aos processos relacionados a hanseniase que
afetam a qualidade de vida dos pesquisados-cuidados. Na Figura 8, € possivel
observar o resultado da analise de similitude para esta classe, em que se verifica
uma comunidade central organizada ao redor de “qualidade de vida”, a qual se ligam
as comunidades “sequela”, “problema” e “bom”. Observando as palavras que
formam estas comunidades, bem como as relacdes estabelecidas, € possivel inferir
gue a Classe 4 reline aspectos ligados a avaliacdo da qualidade de vida, descrita de
modo geral como sendo ruim e abalada, sobretudo pelas sequelas, o que afeta

outras areas da vida, como a laboral.
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Figura 8 - Andlise de similitude da Classe 4, Parnaiba-PI, 2022.
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Fonte: Prépria Autora (2022).

Em segmentos de texto como:

Minha qualidade de vida € boa, gragas a Deus. Tenho assisténcia de tudo
aqui no Hospital Colbnia, se eu estivesse la fora eu ja estava morto, porque,
com esse problema, sem servi¢o, sem nada (Informacao verbal).

Eu acho boa a minha qualidade de vida. Estou viva, minha familia esta em
paz, recebo visitas das minhas filhas, entdo, posso afirmar que tenho
qualidade de vida satisfatdria, gracas a Deus (Informacé&o verbal).

Pode-se observar que os pesquisados-cuidados indicam possuir uma boa

gualidade de vida.

Contudo, uma parte expressiva dos segmentos indicam o contrario, como
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Eu avalio minha qualidade de vida como ruim, porque ndo é facil conviver
com esses tipos de problemas, mas, é como eu digo, a gente procura, da
melhor forma possivel viver bem para que realmente a gente (Informacgéo
verbal).

Minha qualidade de vida ndo é boa, a gente sofre uma dor, ndo tem saulde
boa para sair por ai, para ir atras de uma coisa, tem que esperar a boa
vontade dos outros. Entdo, minha qualidade de vida é ruim, dependo muito
dos outros, até para caminhar (Informacéo verbal).

Alguns outros pesquisados-cuidados avaliam de maneira positiva a
gualidade de vida, contudo o fazem de modo a abordar algo que os incomoda, como

em:

Acho que minha qualidade de vida é boa, apesar de todos os problemas e
dificuldades. O ruim mesmo é a gente ndo poder trabalhar mais, uma
pessoa que era acostumada a trabalhar desde novo e se achar numa
situacdo sem ordenado, sem poder trabalhar é ruim (My? = 19,76) €;
Consigo pensar que minha qualidade de vida € boa, ja que estou vivo, s6 é
um pouco complicado n&o poder ter uma renda fixa, um trabalho, ou um
aposento, isso é ruim demais, prejudica a qualidade de vida da pessoa
(Informagéo verbal).

As sequelas sdo apontadas como sendo a principal fonte de reducao na

qualidade de vida, como visto em:

Minha qualidade de vida seria muito boa, se eu fosse uma pessoa sadia, se
ndo tivesse essas sequelas e essas dorméncias, ndo consigo fazer nada,
ndo consigo nem trabalhar, muito cansago nos bracos (Informacao verbal).

Por causa da doenca minha qualidade de vida é ruim, ndo posso trabalhar,
me prejudicou no trabalho e em outras areas da minha vida (Informacgéo
verbal).

Os indicadores de processo enfatizam o0s aspectos que caracterizam as
respostas as transicfes e a maneira que estdo acontecendo. Em virtude da natureza
longitudinal da transicéo, objetiva-se definir e avaliar as dimensdes referentes ao seu
progresso, de maneira a comparar os resultados ao longo do tempo (BRITO, 2012).

Para Meleis et al. (2000), os indicadores de processo incluem: sentir-se
envolvido, interagir, estar situado, desenvolver confianca e enfrentamento. Além do
mais, o0s enfermeiros devem fomentar intervengdes precoces para garantir
resultados saudaveis.

No presente estudo, observa-se que o0s pesquisados-cuidados
manifestaram envolvimento e interagdo com familiares e amigos, comparacdo da
vida anterior com a atual, inclusive com aceitacdo da condicdo de saude, confianca

para lidar com a nova condicdo e capacidade para tomada de decisdes em relacéo
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ao novo modo de viver, com limitagbes funcionais e compreensao acerca dos
eventos criticos que vivenciaram. As expectativas mudaram, mas de forma
consciente, com aquisicdo de conhecimentos, senso de adaptacao e de aceitacao.

A adaptacdo € um processo que coaduna o psicolégico, o social e o
fisioldgico no transcurso de uma doenca e depende de fatores como a avaliacdo que
0 ser pesquisado-cuidado estabelece da doencga, a eficacia das estratégias de
enfrentamento utilizadas e o suporte social recebido. A aceitagao, por sua vez, é um
processo dindmico que demanda tempo para efetivagcdo e é influenciado pela
personalidade do pesquisado-cuidado. Outrossim, a transicdo consiste em um
processo psicolégico que requer adaptacdo, integracdo ou incorporagdo ao evento
de mudanca com reorientacéo da nova condic¢ao vivenciada (MELEIS et al., 2000).

No processo de aceitagdo do estado de saude, primeiramente ha um
confronto com a nova situagéo e a construgao de uma outra, em seguida, melhorias
no bem-estar psicoldgico (ALLOTEY et al., 2011; TURNER et al., 2015; TAVARES,
2020).

Nesse contexto, um estudo com mulheres cadeirantes em transi¢éo para
maternidade e maternagem constatou a tentativa de conexdo de redes de apoio,
desde o0 processo gestacional, maternidade até a maternagem, revelando
desempenho de habilidades e adaptacbes para cuidarem dos filhos, mesmo com
ajuda de familiares ou cuidadores, assumindo assim, a identidade de maes
(SANTOS et al., 2019). Corrobora-se o estudo de Silva et al. (2017), realizado com
pessoas com ileostomia que tiveram o suporte de familiares e amigos como rede de
apoio, oferecendo amparo, carinho e atencdo, fundamentais para a adaptacdo e
aceitacao das dificuldades emergentes.

A aceitacdo das dificuldades emergentes refere-se a aceitacdo do estado
de saude e demanda a construcdo de significados, novos sentidos e percepcdes
atribuidas ao processo transicional vivenciado, o qual necessita ser valorizado e
validado pela diade pesquisador-cuidador e pesquisado-cuidado. Dessa forma, o
pesquisador-cuidador fomenta melhorias no bem-estar, e consequentemente, na
gualidade de vida e o pesquisado-cuidado pode ser direcionado para a seara da
saude, chegando ao final das transicdes de maneira saudavel e adaptado a sua

nova realidade.
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4.4.2 Classe 3: indicadores de resultado das transi¢des

Na Classe 3 ha 45 segmentos de texto (16,42%) e as palavras
associadas fazem mencao ao que os pesquisados-cuidados julgam ser importantes
para a qualidade de vida. Na Figura 9, € possivel observar a analise de similitude
dessa classe, na qual sdo observadas quatro comunidades ligadas de forma linear,
iniciando em “bom”, que se liga a “qualidade de vida”, que por sua vez esta
conectada a “dar”, que por fim se liga a “gente”.

Os pesquisados-cuidados reconhecem a qualidade de vida como sendo
algo importante, ao passo que essa se manifesta nas relagdes interpessoais e na
saude. Além disso, pode-se inferir que os pesquisados-cuidados destacam a renda
como um elemento importante para a qualidade de vida, bem como o atendimento

as necessidades basicas.



Figura 9 - Andlise de similitude da Classe 3, Parnaiba-PI, 2022.
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Fonte: Prépria Autora (2022).
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Quando os segmentos de texto desta classe sdo observados, verifica-se

de maneira mais precisa a importancia que os pesquisados-cuidados atribuem a

gualidade de vida, como em:

Ter qualidade de vida € muito importante. Tao importante que todos os dias
peco a Deus para me dar uma vida saudavel, com mais saude, pois quando
peguei hanseniase, ela veio muito forte, pensei que ndo fosse viver,

chorava muito, achando que eu ia morrer e

E importante a gente ter uma boa qualidade de vida, mas com as sequelas
da hanseniase a gente ndo chega a ter, possuir, entdo, nada feito

(Informagé&o verbal).

Além disso, nota-se algumas definicdes de qualidade de vida girando em

torno de elementos especificos, como a familia, a salde, ou mesmo estar vivo.

Segmentos como os abaixo ilustram essa percepc¢ao:
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Para mim qualidade de vida é ter o apoio da minha familia, e eu tenho,
recebo toda assisténcia da minha familia, e isso € muito importante
(Informacé&o verbal).

Qualidade de vida é viver bem, sem sentir dor, e isso é muito importante
(Informacéo verbal).

Qualidade de vida é vocé ter um dia a mais de vida todos os dias, é vocé
receber de Deus um dia a mais, uma noite a mais na sua vida, isso é
importante demais, tem dias que penso em me eliminar, mas volto atras e
vejo que ndo vale a pena (Informacéo verbal).

De acordo com Meleis et al. (2000), os resultados das mudancas sao
experimentados pelo ser em transicdo e repercutem diretamente na qualidade de
vida. Dessa forma, faz-se necessario monitorar os padrdes de respostas do decurso
transicional por meio dos indicadores de resultado capazes de identificar o nivel de
conhecimento e de desempenho imprescindiveis a nova situacédo, como também o
impacto do evento na saude.

Os indicadores de resultado sédo dois: o dominio de novas competéncias e
a reformulacéo de identidades, e representam o fim de uma transi¢do. O dominio de
novas competéncias desenvolve-se com a incorporacdo de habilidades e condutas
ao longo do percurso transicional para gerir a nova situacdo (MELEIS et al., 2000).
As habilidades sdo desenvolvidas ao longo do tempo e com as experiéncias
adquiridas, portanto, provavelmente sobrevenham ao final dos processos
transicionais (COSTA, 2016). A reformulacdo de identidades resulta de um processo
de integracdo caracterizado pelo ajustamento entre o ser pesquisado-cuidado e o
contexto inserido e ainda pela coordenacédo entre 0s antigos e 0s novos papéis,
almejando um novo equilibrio, redefinindo novas maneiras de relacionar-se com o
ambiente e com os outros, de forma dindmica e estavel ao longo do tempo (MELEIS
et al., 2000).

Os indicadores de resultado representam os resultados em funcdo do
esperado, por isso, expressam duas situacdes: a identificacéo do final da transicéo e
da avaliacdo do desenvolvimento de competéncias, comparando com os resultados
esperados (BRITO, 2012).

Revelou-se no presente estudo que o0s pesquisados-cuidados
demostraram o dominio de novas competéncias e reformulacdo de identidades,
consequentemente, finalizaram o0s processos transicionais de maneira saudavel,

visto que houve a aquisicdo de novas habilidades, reestruturacao de rotinas diarias,
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atribuicdo de significados ao processo transicional, novas prioridades e adaptacéo a
nova situacdo com integracdo das mudancas no modo de viver.

As transicdes podem finalizar de maneira saudavel ou ndo saudavel, e os
enfermeiros devem trabalhar no sentindo de promover uma experiéncia transicional
saudavel. Meleis (1975) postula os fins dos processos transicionais em trés:
transicOes saudaveis, quando ha dominios de comportamentos, sentimentos, sinais
e simbolos associados aos novos papéis; transicdes insalubres ou ineficazes,
guando direciona a pessoa para a vulnerabilidade e o risco, impossibilitando
redefinicbes de significados; e insuficiéncia de papel, quando a pessoa apresenta
dificuldades para desempenhar um novo papel.

Meleis et al. (2000) explicitam que a transicdo é um processo psicoldgico
de adaptacdo a um evento de mudancas, ou seja, um processo de reorganizacao
interior em que a pessoa aprende a se adaptar a novas situacdes. Certamente, 0
enfrentamento da nova situacdo pressup0e aprender a se adaptar a uma nova
realidade, com modificacéo da rotina e adocdo de novos papéis (MORA-LOPEZ et
al., 2018). De fato, as pessoas experienciam uma transicdo quando necessitam de
adaptacado a novas situacdes para incorporar um evento de mudanca em suas vidas,
portanto, a transicdo implica mudanca e adaptacéo, sendo primordial a reconstrucéao
de uma autoidentidade, ja que em toda transicao existe a fase inicial, a experiéncia
no transcurso e o resultado da experiéncia (KRALIK et al., 2006).

Cabe salientar que a transicdo, ao demandar adaptagdo a uma nova
realidade também fomenta transformagcdo e desenvolvimento pessoal
(ENCARNACAO et al., 2018). Além disso, é necessario mencionar que a transicao é
um periodo que pode gerar desequilibrio, estresse ou confusdo, entretanto, quando
um novo comego € alcangado, no final, sucede-se uma nova situagao (EYIMAYA,;
TEZEL, 2021), mais fluida e coerente com a realidade vivida. Para que isso ocorra, é
preciso um olhar profissional demorado e atento a todas as situa¢cées de mudancas.

Em vista disso, situacdbes como as sequelas da hanseniase,
provavelmente as sequelas sociais, afetaram sobremaneira a qualidade de vida dos
pesquisados-cuidados, necessitando de adaptacdo a nova vida. A adaptacdo dos
pesquisados-cuidados foi permeada por atos discriminatorios, estigmas e
desconhecimento da populagdo acerca da doenca. Sendo assim, o apoio do
enfermeiro no processo transicional € de grande valia, pois 0 processo transicional

promove uma instabilidade na pessoa, necessitando de assisténcia ndo so



91

prescritiva e intervencionista, mas holistica para que a transi¢do ocorra de maneira
saudavel (MELEIS, 2012).

De fato, as mudancas ocorridas com os pesquisados-cuidados afetaram a
gualidade de vida e exigiu adaptacdo a nova condicdo e, como se hao bastasse,
gerou instabilidade nos ambitos pessoal, laboral, espiritual, social e psicoemocional.
Segundo Meleis (2015), a transicdo somente pode ser considerada finalizada
guando o ser em processo transicional apresentar dominio das novas competéncias,
incorporando sentimentos, objetivos e comportamentos em sua identidade, com
confianga, conhecimento e expertise, ou seja, revelando desenvoltura na gestado da
sua nova condicdo, interacdes e conexdes saudaveis, e consequentemente,
alcancando bem-estar geral.

Schumacher e Meleis (2010) mencionam que o bem-estar do ser em
processo de transicdo, o bem-estar nas relagdes com os outros e o dominio de
novas competéncias sao indicadores de transicdes bem-sucedidas. Portanto, neste
estudo é possivel inferir que as transi¢cdes chegaram ao fim de maneira saudavel,
uma vez que os segmentos de texto apresentados permitiram averiguar a adaptacéo
a nova vida, com consequente alcance da qualidade de vida.

A respeito disso enfatiza-se que um dos indicadores para alcancar uma
transicdo bem-sucedida que promova um resultado saudavel é alcancar a
transformacao pessoal (MELEIS; TRANGENSTEIN, 2010). Neste estudo, evidencia-
se que o0s pesquisados-cuidados alcancaram a transformacdo pessoal ao

adaptarem-se a nova situacao e ao incorporarem novas atitudes em suas vidas.

4.5 EIXO 4: TERAPEUTICAS DE ENFERMAGEM A LUZ DA TEORIA DE
TRANSICAO MEDIADA PELA PESQUISA-CUIDADO

A enfermagem € uma profissdo que desenvolve o cuidado desde o nascer
ao morrer, e nesse interim, presta assisténcia ao ser pesquisado-cuidado em
diversas situacdes de mudancas que podem desencadear transicdes, necessitando
de planejamento desse cuidado.

Certamente, a enfermagem tem como missédo a prestacdo do cuidado
para promocao e para manutencdo da saude e atua na prevencdo de problemas
fisicos e emocionais que podem suscitar problemas psicossociais crénicos. Além do

mais, oferece suporte nos momentos criticos, COmo NOS pProcessos transicionais,
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propiciando reconstrucéo do cotidiano e redefinigdo de identidade (MORA-LOPEZ et
al., 2018). A enfermagem também busca compreender as respostas e o0s resultados
das experiéncias transicionais, visando a promoc¢do da saude holistica (MELEIS,
2010).

O holismo consiste em um conceito filoséfico de compreensdo amplo de
fendmenos, sem fragmentac&o. Dessa forma, o cuidado holistico a saude refere-se
a combinagao de conhecimentos e praticas para o cuidado humano, valorizando as
dimensoes fisica, mental e espiritual, com interacdo sistémica e transdisciplinar no
processo saude-doenca (LEITE, 2019).

Em vista disso, ha modelos de terapéuticas que s&o utilizados para
fundamentacdo da prética profissional e, consequentemente, do plano de
intervencao/cuidado, a saber: cuidado transicional, suplementacdo de papel e
debriefing. O cuidado transicional refere-se a criagdo de ambientes de transi¢cdes
saudaveis que garantam a continuidade dos cuidados prestados, articulando os
cuidados antes, durante e apds a mudanca. A suplementacéo de papel diz respeito
ao processo que visa a suprir as inabilidades percebidas pela pessoa para o pleno
desenvolvimento das func¢des cotidianas, ajudando na adaptacdo e na adocdo de
novos papeis, e por fim, o debriefing refere-se ao processo de comunicar a uma
outra pessoa as experiéncias que uma pessoa ou grupo de pessoas vivenciaram em
determinada situacdo, com o objetivo de reviver a histdria do evento, oportunizando
a avaliacdo e reflexdo sobre o mesmo (MELEIS, 2010; PARENTE; BARBIERI,
2020).

Salienta-se ainda que as terapéuticas de enfermagem podem ser por
acOes intencionais, focadas na promocdo, na prevencdo e na intervencao,
possibilitando aos enfermeiros assistirem pessoas que estdo vivenciando mudancas
a atingirem resultados saudaveis e positivos para a saude, fomentando o
desenvolvimento de novas competéncias, funcbes e relagcdes (MELEIS, 2007,
COSTA, 2016).

Mediante o exposto, relacionam-se os modelos de terapéuticas de
enfermagem da Teoria de Transicdo com a proposi¢céo da pesquisa-cuidado. Assim,
neste estudo, realizou-se o cuidado transicional, a suplementacdo de papel e o
debriefing. Inclusive, como estratégia do cuidado transicional e suplementacdo de
papel, realizou-se acado educativa individualizada acerca de diversos assuntos:

sequelas, reacdo hansénica, adaptacdo as mudancas e melhorias da qualidade de
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vida, em que se observou interesse nos assuntos abordados, despertando duvidas e
vontade de melhorar.

O debriefing ocorreu com a verbalizagcdo do ser pesquisado-cuidado
acerca das experiéncias vivenciadas, revivendo e descrevendo as situacdes que
desencadearam o evento critico, atribuindo significados, refletindo sobre os efeitos
gue teve sobre si e sobre os outros, enfim, partilhando sentimentos, medos e
angustias, antes, durante e depois da experiéncia de transicdo. O arcabouco
conceitual e tedrico deste estudo foi estruturado de acordo com a Teoria de

Transicdo de Meleis (Figura 10).
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Figura 10: Arcabouco conceitual, tedrico e intervencionista dos processos transicionais de pessoas com sequelas de hanseniase

consoante a Teoria de Transicdo, mediado pela pesquisa-cuidado, Parnaiba-Pl, 2022.

Natureza das Transicdes

CondicOes da Transicao: Facilitadoras e Inibidoras

Padrdes de resposta

Tipos: desenvolvimental (mudanga na imagem corporal);
situacional (institucionalizacdo); saude/doenc¢a (diagnostico e
sequelas da hanseniase) e organizacional (mudanca no

ambiente social).

Padrdes: Transicdes multiplas, simultaneas e relacionadas.

Pessoais

Facilitadoras: significado (positivo — percep¢do das mudancas); crencas e atitudes
culturais (resignacéo, fé e esperanca).

Inibidoras: significado (negativo — sequelas); crencas e atitudes culturais (estigma
e preconceito); Status socioecondmico (baixa renda - potencializador das
experiéncias dos sintomas emocionais); preparacdo e conhecimento (falta de
preparo para a mudanca e desconhecimento sobre a doenga — potencializador do
estresse associado ao processo transicional).

Propriedades:

Consciente com a doenga e as sequelas;

Envolvidos com o tratamento e com as mudancas fisicas,
emocionais, sociais e ambientais;

Mudanc¢a (condigbes fisicas, sociais, familiares, ambientais e
econdmicas advindas do processo do adoecimento) e diferenca
(confronto da realidade vivenciada com as expectativas;
percepcao de preconceito e de estigma);

Espaco temporal rompimento com a antiga vida e ajustamento
aos novos modos de viver, buscando um novo equilibrio;

Eventos  criticos:  aparecimento das sequelas com
comprometimento na qualidade de vida, e consequente

Comunitarias

Indicadores de Processo

Envolvimento com amigos, familiares e
profissionais;

Interacdo da vida anterior com aceitacdo
da atual;

Situado com o novo ambiente social;
Confianca para lidar com a nova condigdo
e capacidade de tomada de decisao para
enfrentamento dos eventos criticos com
senso de aceitagdo, conscientizacdo e

Facilitadoras: esclarecimentos
oriundos de fonte confiavel =) Sociais Inibidoras: estigma e
(profissionais de saude). preconceito sofridos e a
Inibidoras: informag@es insuficientes, vulnerabilidade individual e social.
negatividade das pessoas, separagao

engajamento. I

da familia por medo, suporte
inadeauado.

vulnerabilidade.

Indicadores de resultado

Novas competéncias: aquisicdo de novas
habilidades, reestruturacdo de rotinas
diarias e novas prioridades.

Reformulacéo de identidades: adaptacéo
a nova situacdo com integracdo das
mudancas.

i}

Cuidado transicional

Terapéuticas de Enfermagem

- Apoio emocional fornecido durante a entrevista,;

- Apoio as acOes de autocuidado com melhorias na
satde e no bem-estar;

- Apoio a adaptacéo e a aceitagdo das mudangas;

- Incentivo ao envolvimento familiar;

- Plano de cuidado individualizado.

papéis;

Suplementacao de papel
- Agao educativa individualizada acerca de diversos assuntos, incluindo os novos

- Compreenséo das experiéncias, avaliando perdas e ganhos, mudancas, passagem de
um estado para outro, com conhecimento da teoria de transigo;

- Esclarecimentos sobre 0s novos papéis e a nova identidade;

- Conscientizagdo das mudancas e das novas responsabilidades/habilidades.

Debriefing

- Verbalizagdo acerca das experiéncias vivenciadas,
revivendo e descrevendo os eventos criticos;

- Compartilhamento de ansiedades e sentimentos;

- Aprendizagem significativa por meio da reflexao experiencial;
- Desenvolvimento de estratégias de enfrentamento positivas.

Fonte: Prépria Autora (2022).
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7

Acrescenta-se que € imperativo que 0s enfermeiros conceituem e
abordem os potenciais problemas encontrados pelas pessoas durante as
experiéncias de transicdes e desenvolvam intervengdes preventivas e terapéuticas
de apoio ao pesquisado-cuidado nessas situacdes (MCEWEN; WILLS, 2016).

Por outro lado, no planejamento do cuidado transicional, os enfermeiros
devem assegurar a prestagdo de cuidados individualizados aos pesquisados-
cuidados, mantendo um nivel adequado de saude e de bem-estar, continuidade dos
cuidados prestados e desenvolvimento de competéncias para o autocuidado
(FERREIRA et al., 2020). Corrobora-se com Costa (2016), que defende que as
terapéuticas de enfermagem, com vistas a uma transicdo saudavel, devem diminuir
as transicoes insalubres e perseguir indicadores de processos positivos.

Um estudo de revisdo integrativa apontou a necessidade do cuidado
transicional com vistas ao autocuidado, ao apoio emocional e a gestdo dos
processos de salde-doenca em articulagdo com 0s recursos comunitarios
(FERREIRA et al., 2020).

Em outro estudo mostrou-se o cuidado transicional de enfermeiras ao
idoso com marcapasso artificial, e constatou-se o conhecimento insipiente das
enfermeiras acerca do cuidado transicional, ndo possuindo fundamentagéao teorica,
uma vez que a prioridade é o cuidado com a carteira de identificagdo do marcapasso
e com a ferida operatoria, ndo valorizando as transigdes experienciadas (OLIVEIRA
et al., 2022).

Todavia, um estudo realizado com o objetivo de analisar as acodes
realizadas pelos enfermeiros na transigao do cuidado ao paciente de alta hospitalar,
evidenciou que os enfermeiros desempenham papel fundamental na transicdo do
cuidado e que a maioria das acfes se baseou no esclarecimento de duvidas e de
orientagdes sobre a continuidade dos cuidados com a equipe de saude e a
educacdo em saude com mais frequéncia (ACOSTA et al., 2018).

Dessa forma, percebe-se que cabe a enfermagem, enquanto ciéncia,
atender aos diversos interesses e intervir no processo, com a intencao de facilitar a
transicdo das pessoas, da familia e da comunidade por meio do cuidado centrado
nas experiéncias de transicdo, tendo como resultado a saude e bem-estar dos
pesquisados-cuidados (SILVA et al., 2019).

Certamente, a Teoria de Transicdo corrobora com o papel dos

enfermeiros como principais cuidadores de pessoas em processo de transi¢cao, visto
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gue preparam as pessoas para as transi¢des iminentes, com foco no aprendizado de
novas habilidades relacionadas as experiéncias de saude e doenga, objetivando
cuidar e apoiar as pessoas para o alcance de uma vida saudavel (MELEIS et al.,
2000; MELEIS et al., 2010).

Ainda a este respeito, enfatiza-se um estudo realizado em Portugal com
enfermeiros a fim de discutir a contribuicho destes no empoderamento e na
capacitacdo de pessoas em processo de transicdo salude-doenca. O estudo mostra
gue a capacitacdo oferecida pelos enfermeiros privilegia 0 conhecimento e a
aprendizagem de capacidades; como resultado, propicia 0 empoderamento, a
tomada de decisdo, o desenvolvimento de habilidades, e assim, capacita-os para
lidar com os desafios que surgem no cotidiano, advindos dos processos transicionais
(SOUSA; MARTINS; NOVO, 2020).

Em vista disso, os enfermeiros como construtores e executores dos
fundamentos dos processos transicionais interagem de maneira alinhada com os
pesquisados-cuidados com vistas ao desenvolvimento do plano de
intervengao/cuidado.

O plano de intervencao/cuidado delineado de forma individualizada para
cada ser pesquisado-cuidado deverd valorizar a natureza da transicao, as condi¢des
para a transicdo e os padrbes de respostas, e ainda, orientar a funcdo dos
processos corporais comprometidos, gerir a sintomatologia e as condi¢cfes pessoais
e externas a pessoa e a familia, prevenir complicacdes, ensinar e modificar estilos
de vida, ensinar e treinar estratégias adaptativas a nova condi¢édo de vida com intuito
de atingir uma transicado saudavel (SILVA et al., 2019).

Mediante o exposto, enfatiza-se que o pesquisador-cuidador em sua
praxis profissional buscou compreender o pesquisado-cuidado no ambito da vivéncia
da experiéncia de transicdo, com elaboracdo de plano de intervencao/cuidado
individualizado, envolvendo-se com o pesquisado-cuidado de modo a facilitar o
enfrentamento de eventos adversos impostos pela vida ou por situagfes de saude-
doenca.

Neves e Zagonel (2006) enfatizam que para a realizagdo do cuidado é
necessario conhecer a situacdo vivenciada pelo pesquisado-cuidado, pois esse
cuidado sempre estara voltado para o que foi expresso de forma verbal e ndo verbal.
O pesquisador-cuidador pode realizar o cuidado de diversas formas: ouvindo,

valorizando, estando presente, aconselhando, direcionando, tocando, facilitando o
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enfrentamento de situagdes novas e dificeis, promovendo adaptacdo aos novos
papéis, ensinando novas habilidades, apoiando em problemas fisicos e/ou
psicologicos.

Ademais, o plano de intervencao/cuidado deve enfocar o pesquisado-
cuidado ao longo do ciclo vital, prevenindo a doencga, promovendo a saude e a
readaptacdo ao novo modo de vida, almejando a satisfacio e a maxima
funcionalidade, sendo o enfermeiro imprescindivel no acompanhamento de pessoas
gue percorrem um estado de independéncia/autonomia plena para a dependéncia
(SILVA et al., 2019).

Destaca-se ainda que o enfermeiro, por meio da terapéutica de
enfermagem, avalie cada transicdo e elabore um plano de cuidado que focalize as
intervencgdes educativas, terapias e estratégias preventivas para reduzir os efeitos
das transicbes (SABOGAL AGUILAR, 2020), antecipando-as ou completando-as
(CHICK; MELEIS, 1986).

Nessa direcdo, diversas estratégias de cuidado transicional foram
adotadas com a finalidade de minimizar a vulnerabilidade do ser pesquisado-cuidado
e ajuda-lo no alcance de uma transicdo saudavel. As intervencbes abrangeram o
cuidado integral do ser pesquisado-cuidado, inserido no contexto atual de salde e
doenca, visando o planejamento de acdes e praticas educativas que minimizaram os
danos causados pelas mudancas. Dessa forma, foi possivel avaliar o dominio de
novas habilidades e a construcdo de uma nova identidade, apontando para o
transcurso de transi¢cdes saudaveis.

As praticas educativas direcionadas ao ser pesquisado-cuidado, um dos
dominios do cuidar em enfermagem, emerge como um meio privilegiado de prepara-
los para seus processos transicionais (BENNER, 2005). De fato, a Teoria de
Transicdo possibilita o entendimento dos processos transicionais vivenciados, ao
mesmo tempo que fornece diretrizes aos enfermeiros para a sua facilitagado (MELEIS
et al., 2000).

Uma revisdo de escopo, realizada com o objetivo de mapear intervengdes
implementadas pelos enfermeiros durante a transicao para cuidados paliativos,
constatou que os enfermeiros devem ser agentes facilitadores das transicdes, e que
as intervengdes implementadas por esses ocorreram no sentido da comunicagéo, da
capacitagdo, do enfrentamento, das emogbdes e da continuidade de cuidados

(TAVARES, 2019). Portanto, ha a necessidade de promover transicbes saudaveis,
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com o proposito de melhorar as respostas aos processos de vida, saude e doenca,
sendo o enfermeiro um facilitador de todo o processo (MELEIS et al., 2000).

As terapéuticas de enfermagem também devem proporcionar
conhecimentos e habilidades aos que vivenciam o processo interno de transicao,
fomentando respostas positivas as transi¢des, capazes de restabelecer o bem-estar
e a qualidade de vida, por meio da promocédo do cuidado transicional, levando em
consideracdo o desenvolvimento humano, a maturidade e o crescimento pessoal,
almejando maior equilibrio e estabilidade (MELEIS, 2000; MELEIS, 2012).

Dessa forma, enfatiza-se que uma transigao foi concluida quando o ser
em transicdo apresenta maestria perante o novo papel, integrando sentimentos,
objetivos e comportamentos em sua nova identidade, de forma fluida, com
desenvoltura na gestao de sua nova condigdo, no desenvolvendo interagdes e nas
conexodes saudaveis (MELEIS, 2015).

No presente estudo, os pesquisados-cuidados adquiriram conhecimentos
sobre sua situacdo, mostrando ganhos de saude relacionados a assisténcia recebida
durante a pesquisa-cuidado, com melhorias na capacidade de cuidar de si e no

empoderamento em relacdo aos conhecimentos e as habilidades adquiridas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os processos transicionais de pessoas que convivem com sequelas de
hanseniase foram avaliados pela Teoria de Transicdo de Afaf Meleis e mediados
pelos fundamentos da pesquisa-cuidado.

Os processos transicionais nos pesquisados tiveram significado positivo,
uma vez que auxiliaram na adaptacdo e aceitacdo da nova forma de viver, com
melhor entendimento para o alcance da estabilidade da qualidade de vida, e vivéncia
de nova rotina e novos papéis.

Em relagéo aos processos transicionais vivenciados no dominio natureza
das transi¢oes, 0s pesquisados-cuidados precipitaram transigcbes desenvolvimental,
saude-doenca, situacional e organizacional, com padrbes mudultiplos, sequenciais e
relacionados. Com isso, a analise do corpus evidenciou que 0S pProcessos
transicionais envolveram fatores emocionais, sociais, culturais, ambientais e
espirituais.

Em relacdo as propriedades das transicbes, observou-se que houve
consciéncia e envolvimento dos pesquisados-cuidados com as mudancas fisicas,
sociais, familiares, ambientais e econémicas, com confronto da realidade vivenciada
e as expectativas, e alcance da transformacao pessoal.

No tocante as condi¢Bes das transicfes, verificou-se as facilitadoras e
inibidoras, tanto a nivel pessoal, comunitario e social. Tais condi¢cdes foram
essenciais para que os pesquisados-cuidados fizessem a travessia pelo processo
transicional e adquirissem resiliéncia e melhorias na qualidade de vida. Menciona-se
a espiritualidade como papel de destaque, pois atuou como promotora de transicoes
saudaveis.

Compreende-se que as estratégias de enfrentamento se deram por meio
da avaliacdo dos padrdes de respostas, tendo como parametro os indicadores de
processo e de resultado. Os indicadores de processo foram avaliados pela aceitacéo
da condicdo de saude, com aquisi¢do de conhecimentos, confianca e capacidade de
tomada de decisdes. Ja os indicadores de resultado foram mensurados pela
finalizacdo das transicdes e pelo senso de adaptacdo. A reorganizacdo e a
adaptacdo da nova fase foram necesséarias e almejadas ao longo do processo de

mudanca para o alcance da qualidade de vida.
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As terapéuticas de enfermagem tiveram suporte da pesquisa-cuidado de
Zagonel e basearam-se na subjetividade individual da experiéncia de transicao
verbalizada ao longo da coleta de dados. Nessa perspectiva, apreendeu-se dores e
incObmodos vivenciados, tanto em relacdo aos primeiros sintomas quanto as
sequelas da hanseniase, o0 momento do diagndstico, no qual alguns profissionais de
saude se destacaram.

A espiritualidade foi um dos tépicos abordados, seja com um cunho de
estratégia de enfrentamento ou com tom fatalista e conformado com as condic¢des.
Elementos relacionados a qualidade de vida foram abordados, de acordo com o que
eles compreendem por tal, bem como o que acreditam que reduz a qualidade de
vida percebida. Percebe-se também a preocupacdo em relacdo a familia, com
identificacdo da rotura familiar durante o processo transicional que impactou de
forma negativa a vida, 0os anseios e as perspectivas futuras dos pesquisados-
cuidados.

Considera-se, portanto, que o0 estudo realizado atingiu os objetivos
propostos. De fato, em aspectos gerais, 0 corpus aborda a significacéo, a adaptacao
e as estratégias de enfrentamento dos processos transicionais de pessoas com
sequelas de hanseniase para o alcance da qualidade de vida. A originalidade do
estudo é uma realidade, pois se pesquisou a tematica na Biblioteca Digital Brasileira
de Teses e Dissertacbes e ndo foram encontrados trabalhos semelhantes. Dessa
forma, a contribuicho da pesquisa representa um avanco para a ciéncia,
principalmente para a enfermagem.

Como contribuicdo social efetiva e pratica, menciona-se que as pessoas
passam por transicdes ao longo da vida. Ainda na vida embrionéaria, o embrido esta
em constantes mudancas, para adaptar-se no utero, logo depois, mudancas para a
vida extrauterina, necessitando novamente de adaptacdo, entdo a vida é uma
constante mudanca/transicdo/adaptacdo, embora nessa fase ndo se tenha a
consciéncia das mudancas, elas ocorrem e fazem parte do ciclo vital do ser humano.

Nessa triade, ha toda a existéncia de uma pessoa, portanto, o estudo em
tela propicia o entendimento dessas experiéncias e tem uma importante contribuicdo
social e pratica. Certamente, oferece subsidio para a pratica profissional de
enfermagem e dos demais profissionais de salde, e possibilita maior visibilidade das
vulnerabilidades, estigmas, situacdes de rejeicdo, discriminacdo que podem afetar a

saude mental, com consequente implicacdes na qualidade de vida.
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Em vista disso, o0s enfermeiros necessitam compreender que as
experiéncias de transicdes apresentam singularidades, complexidades e dimensdes
multiplas, dessa forma, devem planejar suas terapéuticas identificando e avaliando
0S processos transicionais, para assim promoverem respostas saudaveis as
transicoes.

Como limitacdo do estudo, menciona-se a realizacdo durante o periodo
de pos-transicdo, ndo sendo possivel ao pesquisador-cuidador realizar terapéuticas
de antecipacdo aos eventos criticos causadores das transicdes. Dessa forma,
trabalhou-se a promocao, a prevencao e a intervengao para desenvolver caminhos
de transicéo eficazes, a partir da compreensao das experiéncias vivenciadas, tendo
como foco principal o debriefing.

Dessa maneira, confirma-se a tese outrora apresentada, tendo em vista
gue a Teoria de Transi¢do, para a pratica e cuidado de enfermagem, direcionada as
pessoas que convivem com sequelas de hanseniase, mediada pela pesquisa-
cuidado, favorece a identificagcdo dos significados que incidem na aceitacdo e na
adaptacado a nova vida para o alcance do bem-estar e da qualidade de vida.

Os resultados deste estudo apontam para a necessidade de futuras
pesquisas que considerem aspectos referentes a capacitagdo e ao protagonismo de
pessoas acometidas pela hanseniase e suas sequelas, bem como, com outras

doencas crbnicas, que afetam o bem-estar emocional, fisico e social.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA
Entrevista n°
Dados sociodemograficos e clinicos

Idade: Sexo:( )M ( )F
Estado civil:

Escolaridade:

Ocupacgao:

Renda:

Religido:

Sequelas:

1. O que significou ter o diagndstico de hanseniase?

2. Vocé pode comentar sobre como € conviver com as sequelas da hanseniase?
Que alteragbes/mudancas ocorreram em sua vida em decorréncia das
sequelas da hanseniase?

3. O que significa qualidade de vida e qual a importancia para vocé?

4. Como vocé avalia sua qualidade de vida, a partir dessa experiéncia de
pessoa que convive com sequelas da hanseniase?

5. Quais os problemas vivenciados na atualidade vocé acredita que podem
desencadear mudancas na sua qualidade de vida?

6. Quais as estratégias que utiliza para superar as mudancas que as sequelas

da hanseniase trouxe para sua vida?
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) Senhor(a)

Vocé estd sendo convidado(a) a participar como voluntario(a) de uma pesquisa
denominada “Processos transicionais de pessoas que convivem com sequelas de
hanseniase: uma pesquisa-cuidado”. Esta pesquisa esta sob a responsabilidade da
pesquisadora Dra. Marcia Astrés Fernandes — docente efetiva da Universidade
Federal do Piaui no Programa de Pés Graduacdo em Enfermagem e de Rayla Maria
Pontes Guimardes Costa — discente do Programa de POs Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal do Piaui, e tem como objetivo compreender a
significacdo acerca dos processos transicionais que incidem na qualidade de vida de
pessoas que convivem com sequelas de hanseniase pela pesquisa-cuidado. Esta
pesquisa tem por finalidade prestar um cuidado integral levando em consideracao as
condicdes fisicas, psicoldgicas, sociais e educacionais dos participantes.

Neste sentido, solicitamos sua colaboracdo mediante a assinatura desse termo,
denominado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que visa
assegurar seus direitos como participante. Apos seu consentimento, assine todas as
paginas e também o final desse documento que esta em duas vias. O mesmo
também sera assinado pelo pesquisador em todas as paginas, ficando uma via com
vOocé, participante da pesquisa, e outra com o pesquisador. Por favor, leia com
atencdo e calma, aproveite para esclarecer todas as suas duvidas. Se houver
perguntas antes ou mesmo depois de indicar sua concordancia, vocé podera
esclarecé-las com o pesquisador responsavel através dos seguintes telefones: (86)
999085658 (Marcia) e (86) 999763842 (Rayla). Se, mesmo assim, as duvidas ainda
persistirem vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
UFPI, que acompanha e analisa as pesquisas cientificas que envolvem seres
humanos, no Campus Universitario Ministro Petrénio Portella, Bairro Ininga, Teresina
— P, telefone (86) 3237-2332, e-mail: cep.ufpi@ufpi.br; atendimento ao publico de
segunda a sexta, manha: 08h00 as 12h00 e a tarde: 14h00 as 18h00. Se preferir,
pode levar este Termo para casa e consultar seus familiares ou outras pessoas
antes de decidir participar. Esclarecemos mais uma vez que sua participacdo é
voluntaria, caso decida ndo participar ou retirar seu consentimento a qualquer
momento da pesquisa ndo haverd nenhum tipo de penalizacdo ou prejuizo e o
pesquisador estara a sua disposi¢do para qualquer esclarecimento.

A pesquisa tem como justificativa a percep¢ao de uma lacuna na assisténcia integral
voltada as pessoas com sequelas pela hanseniase na perspectiva das transicoes
ocorridas no processo de adoecimento que comprometeram a qualidade de vida.
Sera utilizada a entrevista semiestruturada para a coleta de dados. As entrevistas
serdo realizadas pela pesquisadora Rayla Maria Pontes Guimardes Costa, que
trabalha como enfermeira na instituicdo, nos meses de junho a agosto de 2021. No
entanto, devido a pandemia da Covid-19, as entrevistas serdo agendadas e
ocorrerao em local aberto, sendo respeitadas as deliberacbes e protocolos
expedidos pela Organizacdo Mundial de Saude. Portanto, sera feito o uso de
mascaras N95 ou cirdrgica (as que tiverem disponiveis na instituicdo), uso de jaleco
e aventais descartaveis (trocado apos cada entrevista), uso de luvas descartaveis
(que serdo calgadas antes do inicio da entrevista), e ainda observado a distancia
minima entre as pessoas. As entrevistas serdo gravadas por aparelho MP4 ou
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similar e apdés a realizacdo serd transcrita e retornara a vocé para avaliar as
informacdes prestadas e autorizar ou hdo o uso de seu depoimento no estudo.
Esclareco que esta pesquisa acarreta 0s seguintes riscos: ocorréncia de
inconvenientes ou desconfortos emocionais, alteracdo de comportamento durante a
gravacao de audio e alteracdes na autoestima em decorréncia de rememorar fatos
passados durante a realizacdo das entrevistas, porém 0S mesmos Sserao
contornados por meio da escuta ativa e respeitosa, buscando estratégias de
mitigacado dos riscos. O estudo ndo oferecera danos aos participantes, uma vez que
nao serdo utilizados procedimentos invasivos, portanto.

Os resultados obtidos nesta pesquisa serdo utilizados para fins académico-
cientificos (divulgacdo em revistas e em eventos cientificos) e os pesquisadores se
comprometem a manter o sigilo e identidade anbnima, como estabelecem as
Resolucdes do Conselho Nacional de Saude n°. 466/2012 e 510/2016 e a Norma
Operacional 01 de 2013 do Conselho Nacional de Saude, que tratam de normas
regulamentadoras de pesquisas que envolvem seres humanos. Vocé tera livre
acesso a todas as informacdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo, bem
como lhe é garantido acesso a seus resultados.

Esclareco ainda que vocé nao tera nenhum custo com a pesquisa, e caso haja, por
gualquer motivo, asseguramos que vocé sera devidamente ressarcido. Nao havera
nenhum tipo de pagamento por sua participacdo, ela € voluntaria. Caso ocorra
algum dano comprovadamente decorrente de sua participacdo neste estudo vocé
poderd ser indenizado conforme determina a Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude, bem como lhe sera garantido a assisténcia integral.

Apoés os devidos esclarecimentos, estando ciente e de acordo com o que me foi
exposto, Eu declaro que
aceito participar desta pesquisa, dando pleno consentimento para uso das
informacdes por mim prestadas. Para tanto, assino este consentimento em duas
vias, rubrico todas as paginas e fico com a posse de uma delas.

Preencher quando necessario

() Autorizo a captacédo de imagem e voz por meio de gravacéao, filmagem e/ou
fotos;

() Nao autorizo a captacédo de imagem e voz por meio de gravacao e/ou filmagem.
() Autorizo apenas a captagédo de voz por meio da gravacao;

Local e data:

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador Responséavel
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ANEXO A — AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

@z  GOVERNO DO ESTADO DO PIAUI
§55¢  SECRETARIA DE SAUDE

2 = HOSPITAL COLONIA DO CARPINA
Piaui

GOVERND DO ESTADD

CARTA DE ANUENCIA

Declaro que estamos de acordo com a realizagdo do projeto de tese intitulado:
“Processos transicionais e qualidade de vida de pessoas que convivem com sequelas de
hanseniase: uma pesquisa-cuidado”, cujo objetivo € compreender a significag&o acerca dos
processos transicionais que incidem na adaptagao de pessoas que convivem com sequelas de
hanseniase pela pesquisa-cuidado, utilizando como recurso de coleta de dados a entrevista
semiestruturada. A pesquisa seré pautada na Teoria de Transigéo da enfermeira Afaf Ibrahim
Meleis e terd como participantes as pessoas que residem no Hospital Coldnia do Carpina - HCC.

As pesquisadoras responsaveis serdo Rayla Maria Pontes Guimarées Costa, enfermeira
do Hospital Colénia do Carpina, docente da Universidade Estadual do Piaui (UESPI), Campus
Parnaiba, discente do Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem — nivel doutoradc da
Universidade Federal do Piaui, e estara sob z orientacio da professora Dr®. Marcia Astrés
Fernandes, do Programa de P6s-Graduacéo em Enfermagem — nivel doutorado da Universidade
Federal do Piaui (UFPI).

Declaro que |i e aceito a realizago da pesquisa e que estd em consonancia com as
Resolucdes éticas brasileiras em especial a Resolugdo 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude. Estou ciente da corresponsabilidade no bem-estar dos autores envolvidos na pesquisa,
garantindo a infraestrutura necessaria para seu desenvolvimento, no que se refere a
disponibilizagdo de espago desse servico. Para tanto as pesquisadoras devem esta
comprometidas com a garantia da confidencialidade, anonimato e néo utilizagéo das informacgdes
para outros fins se ndo o previsto nessa pesquisa, bem como, a garantia do retorno dos
resultados alcangados por meio desse estudo para o Hospital Colénia do Carpina — HCC.
Zelinda H%\ade aratio  Parnaiba, 21 de janeiro de 2021

e den—-,dora

C

Hospital do Carpina

Zelinda Horrana de Araljo
Coordenadora do Hospital Colénia do Carpina - HCC

e —

Av. Sdo Sebastido, $/N° = Bairro Piaui
Fonefax: (Oxx 86) 322-6860 « Parnaiba - Piaui » 54000-028
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ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFPI - UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS ‘G Raiocqforme
MINISTRO PETRONIO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PROCESSOS TRANSICIONAIS E QUALIDADE DE VIDA DE PESSOAS QUE
CONVIVEM COM SEQUELAS DE HANSENIASE: UMA PESQUISA-CUIDADO

Pesquisador: MARCIA ASTRES FERNANDES

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 43128721.5.0000.5214

Instituicao Proponente: Universidade Federal do Piaui - UFPI
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.605.057

Apresentacao do Projeto:

Pesquisa (PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO “PROCESSOS TRANSICIONAIS E QUALIDADE
DE VIDA DE PESSOAS QUE CONVIVEM COM SEQUELAS DE HANSENIASE: UMA PESQUISA-
CUIDADO", de 10/02/2021) e/ou do Projeto Detalhado (“PROCESSOS TRANSICIONAIS E QUALIDADE DE
VIDA DE PESSOAS QUE CONVIVEM COM SEQUELAS DE HANSENIASE: UMA PESQUISA-CUIDADO”,
de 10/02/2021): RESUMO, HIPOTESE, METODOLOGIA, CRITERIOS DE INCLUSAO, CRITERIOS DE
EXCLUSAO.

Resumo: Introdugao: A hanseniase representa um grave problema de saude publica por causar danos
neurais que geram incapacidades fisicas, podendo evoluir para deformidades e, assim, comprometer a
qualidade de vida das pessoas, demandando mudancas e adaptacdo a nova situacdo. Objetivo:
Compreender a significagdo acerca dos processos transicionais que incidem na adaptacao de pessoas que
convivem com sequelas de hanseniase pela pesquisa-cuidado. Método: Trata-se de uma pesquisa-cuidado
com abordagem qualitativa. A pesquisa-cuidado permite ao enfermeiro pesquisar e cuidar ao mesmo tempo.
Sendo assim, a pesquisa-cuidado pode se desenvolver em cinco etapas: aproximagdo com o objeto de
estudo; encontro da pesquisadora (cuidadora) com o ser pesquisado (cuidado); estabelecimento das
conexdes da pesquisa, teoria e pratica do cuidado; afastamento dos seres pesquisador e pesquisado e
analise do apreendido. A pesquisa sera realizada no Hospital Coldnia do Carpina em Parnaiba-PI,
nosocémio publico estadual, que funciona como uma instituicdo de longa permanéncia. Os participantes
serao
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pessoas que convivem com sequelas da hanseniase. Serdo critérios de inclusao: apresentar sequelas
permanentes com diferentes graus de incapacidades decorrentes da hanseniase e ter disponibilidade e
interesse em participar do estudo. Serdo excluidos aqueles que estiverem ausentes da instituicdo durante o
periodo da coleta dedados. Sera utilizado um roteiro com perguntas abertas para a entrevista
semiestruturada. O projeto sera submetido ao Comité de Etica e Pesquisada Universidade Federal do Piaui
e seguira as diretrizes e normas sobre pesquisas em seres humanos, conforme a Resolugdo do Conselho
de Saude n° 466/2012 e a Resolugdao n® 510/2016 do Ministério da Saude. A analise dos dados sera
realizada pelo software Iramuteq, programa gratuito e de fonte aberta, criado por Pierre Ratinaud. Para o
estudo, propée-se a realizacdo da Analise de Similitude e a Classificacdo Hierarquica Descendente. Espera-
se gue o estudo possa contribuir para promocéao de acdes de cuidado transicional, bem como estimular a
implementacdo de politicas de promogédo da saude mental do publico-alvo, com vistas a melhoria da
qualidade de vida e do bem-estar.

Hipétese: Qual a significacdo acerca dos processos transicionais que incidem na adaptacdo de pessoas que
convivem com sequelas da hanseniase pela pesquisa-cuidado?

Metodologia Proposta: Sera utilizada a pesquisa-cuidado por meio de abordagem qualitativa. De acordo com
Zagonel et al. (2016), a pesquisa-cuidado pode se desenvolver em cinco etapas: (1) aproximacdo com o
objeto de estudo; (2) encontro da pesquisadora (cuidadora) com o ser pesquisado (cuidado);(3)
estabelecimento das conexdes da pesquisa, teoria e pratica do cuidado; (4) afastamento dos seres
pesquisador e pesquisado; (5) analise do apreendido. A pesquisa qualitativa quando aplicada & saude ndo
busca estudar o fenédmeno em si, mas compreender o significado individual ou coletivo para a vida das
pessoas, sendo essencial conhecer o que os fenémenos da doenca e da vida em geral representam para
elas. Dessa forma, o significado das coisas (fendmenos, manifestacdes, ocorréncias, fatos, eventos, ideias,
sentimentos e vivéncias) exerce funcdo importante, uma vez que, a partir do que as coisas significam, as
pessoas poderdo organizar suas vidas e os proprios cuidados com a saude (TURATO, 2013).De fato, a
pesquisa qualitativa ndo se propde a explicar as ocorréncias com as pessoas, de maneira individual ou
coletiva, quantificando seus comportamentos ou eventos de suas vidas, mas pretende conhecer suas
vivéncias, e as representacdes que as pessoas tém de suas experiéncias de vida (TURATO,2013). Por
conseguinte, para a pesquisa-cuidado é fulcral gue o enfermeiro (ser pesquisador) estabeleca uma relacéo
de cuidado com o ser pesquisado/cuidado, desse modo, pesquisa e cuidado fazem parte de um mesmo
contexto, onde o enfermeiro, em um momento, ouve e registra e, em outro, cuida e ndo registra, cuida e
registra, educa, gerencia, ou seja, pesquisa engquanto
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cuida-ensina-gerencia (NEVES; ZAGONEL, 2006).Assim sendo, sera utilizado como referencial tedrico a
Teoria de Transicdo de Afaf Meleis. A transicdo pode ser definida como “uma passagem ou mudancga de um
lugar, estado, ato ou conjunto de circunstancias para outro” (CHICK; MELEIS,1986, p. 239). As transicdes
ocorridas no ciclo vital do ser humano geram alteracdes no processo saude-doenca, sendo necessaria a
atuacdo do enfermeiro como promotor do cuidado transicional (ZAGONEL, 1999). A pesquisadora
desenvolve as atividades profissionais como enfermeira assistencial em um hospital colénia ha mais de
14anos, convivendo com as vulnerabilidades das pessoas com sequelas pela hanseniase e com seus
processos transicionais. Nesse percurso surgiram inquietacdes de como as pessoas percebem sua
qualidade de vida, considerando as transicées vivenciadas no decorrer de seu ciclo vital.que afetaram ndo
somente os aspectos fisicos, mas distintas transformacgdes envolvendo o ser integralmente. A qualidade de
vida das pessoas com sequelas pela hanseniase, tema de interesse da pesquisadora, desperta genuina
vontade de estudar na perspectiva de um cuidado transicional, uma vez que essas pessoas, continuam
experimentando mudancas advindas dessa doenca milenar. Assim, faz-se necessario compreender os
processos transicionais que afetam/afetaram sua qualidade de vida. Para isso, é imprescindivel o estado da
arte do estudo, que permitira a construcdo do conhecimento pautado no objeto do estudo - a significacédo
acerca dos processos transicionais que incidem na adaptacédo de pessoas que convivem com sequelas de
hanseniase pela pesquisa-cuidado, além da verificacdo de lacunas existentes e novas abordagens da
tematica estudada, e tambem serad assegurado ao pesquisador nocdes para um delineamento seguro da
pesquisa. A opcédo pelo método de pesquisa-cuidado deu-se por atender aos objetivos propostos e
possibilitar desvelar as significa¢des vivenciadas diante da simultaneidade de transicdes. A coleta de dados
tem previsdo para ocorrer no periodo de junho a agosto de 2021, utilizando-se a entrevista semiestruturada.
A entrevista semiestruturada € utilizada quando na pesquisa existem questdes amplas que necessitam ser
abordadas durante a entrevista, fazendo uso de um roteiro para garantir que todos os topicos sejam
respondidos (POLIT; BECK, 2011).

Critério de Inclusdo: Apresentar sequelas permanentes com diferentes graus de incapacidades decorrentes
da hanseniase e ter disponibilidade e interesse em participar do estudo.

Critério de Excluséo: Os que estiverem ausentes do HCC durante o periodo da coleta de dados

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
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Compreender a significacdo acerca dos processos transicionais que incidem na adaptacédo de pessoas que
convivem com sequelas de hanseniase pela pesquisa-cuidado;

Objetivo Secundéario:

Descrever os processos transicionais vivenciados pelas pessoas com sequelas pela hanseniase;

Apreender as estratégias de enfrentamento diante do processo de transicdo de pessoas que convivem com
sequelas de hanseniase para alcance da qualidade de vida

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:Os riscos serdo minimos transitérios e relacionados & ocorréncia de inconvenientes ou desconfortos
emocionais, alteracdo de comportamento durante a gravacéo de audio e alteracées na autoestima em
decorréncia de rememorar fatos passados durante a realizacdo das entrevistas. Caso ocorram, esses
desconfortos emocionais serdo minimizados por meio da escuta ativa e respeitosa, buscando estratégias
conjuntas de mitigacdo dos riscos. O estudo néo oferecera danos aos participantes, uma vez que nédo serao
utilizados procedimentos invasivos.

Beneficios:Os beneficios diretos ou indiretos estao relacionados aos cuidados que serdo destinados as
pessoas, levando em consideracdo as condicées fisicas, psicologicas, sociais e educacionais dos
participantes. Ressalta-se que os participantes ndo receberdo nenhum beneficio pecuniério.

Comentarios e Consideracées sobre a Pesquisa:

Projeto de pesquisa de Tese de Doutorado do Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem sobre o
significado das sequelas de hanseniase.A pesquisa sera realizada no Hospital Colénia do Carpina em
Parnaiba-Pl, nosocdmio publico estadual, que funciona como uma instituicdo de longa permanéncia

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:
Vide campo “Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes”.

Recomendacoes:
Vide campo “Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes”.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
O protocolo de pesquisa encontra-se de acordo com a Resolugao 466/2012, apto para ser desenvolvido,
parecer de aprovado.
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Em atendimento as Resolucdes CNS n° 466/2012, cabe ao pesquisador responsavel pelo presente estudo
elaborar e apresentar ao CEP RELATORIOS PARCIAIS (semestrais) e FINAL. Os relatorios compreendem
meio de acompanhamento pelos CEP, assim como outras estratégias de monitoramento, de acordo com o
risco inerente a pesquisa. O relatorio deve ser enviado pela Plataforma Brasil em forma de "notificacdo". Os
modelos de relatérios que devem ser utilizados encontram-se disponiveis ha homepage do CEP/UFPI
(https:/fwww . ufpi.br).

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, a Comité de Etica em Pesquisa — CEP, de acordo com as atribuicées definidas na
Resolugdo CNS n° 466 de 2012 e na Norma Operacional n® 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela
aprovacao protocolo de pesquisa.

Solicita-se que seja enviado ao CEP/UFPI/CMPP o relatdrio parcial e o relatério final desta pesquisa. Os
modelos encontram-se disponiveis no site: http://ufpi.br/cep

1™ Em atendimento as Resolucdes CNS n°® 466/2012 e 510/2016, cabe ao pesquisador responsavel pelo
presente estudo elaborar e apresentar ao CEP RELATORIOS PARCIAIS (semestrais) e FINAL. O relatério
deve ser enviado pela Plataforma Brasil em forma de “notificacdo”;

2" Qualquer necessidade de modificacdo no curso do projeto devera ser submetida & aprecia¢do do CEP,
como EMENDA. Deve-se aguardar parecer favoravel do CEP antes de efetuar a/s modificacao/Ges.

3" Justificar fundamentadamente, caso haja necessidade de interrupcdo do projeto ou a nédo publicagdo dos
resultados.

4* O Comité de Etica em Pesquisa ndo analisa aspectos referentes a direitos de propriedade intelectual e ao
uso de criagées protegidas por esses direitos. Recomenda-se que gualquer consulta que envolva matéria de
propriedade intelectual seja encaminhada diretamente pelo pesquisador ao Nucleo de Inovacéo Tecnoldgica
da Unidade.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

QRprad™
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mo

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacces Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 10/02/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1696971.pdf 16:31:44
Outros Compromisso_assinatura.pdf 10/02/2021 | Rayla Maria Pontes Aceito
16:29:59 | Guimardes Costa

Cronograma Cronograma_tese.pdf 10/02/2021 | Rayla Maria Pontes Aceito
16:29:07 | Guimardes Costa

Projeto Detalhado / | Projeto_tese.pdf 10/02/2021 | Rayla Maria Pontes Aceito

Brochura 16:28:46 |Guimardes Costa

Investigador

Declaracéo de Termo_confidencialidade.pdf 10/02/2021 | Rayla Maria Pontes Aceito

concordéncia 16:28:14 | Guimardes Costa

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 10/02/2021 | Rayla Maria Pontes Aceito

Assentimento / 16:27:33 | Guimardes Costa

Justificativa de

Auséncia

Outros Roteiro_entrevista.pdf 05/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito
08:49:11 | Guimardes Costa

Qutros Lattes_rayla.pdf 05/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito
08:40:21 | Guimardes Costa

Orgamento Orcamento_tese.pdf 05/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito
08:28:45 |Guimardes Costa

Outros Curriculo.pdf 05/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito
08:26:15 | Guimarédes Costa

Solicitagdo Assinada|Carta_CEP.pdf 04/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito

pelo Pesquisador 14:38:40 |Guimardes Costa

Responsavel

Declaracéo de Declaracao_pesquisadoras.pdf 04/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito

Pesquisadores 14:15:12 | Guimardes Costa

Declaracéo de Carta_anuencia.pdf 04/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito

Instituicéao e 14:14:46 | Guimardes Costa

Infraestrutura _ _ _

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 04/02/2021 |Rayla Maria Pontes Aceito
14:13:29 | Guimardes Costa

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Enderecgo:
Bairro: Ininga
UF: PI

Telefone:

Campus Universitario Ministro Petronio Portella.

CEP: 64.049-550

Municipio: TERESINA
(86)3237-2332

Fax: (86)3237-2332 E-mail:

cep.ufpi@uipi.edu.br
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TERESINA, 22 de Marco de 2021

Assinado por:

Raimundo Nonato Ferreira do Nascimento
(Coordenador(a))
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	1 INTRODUÇÃO
	A hanseníase representa um sério problema de saúde pública pelo seu poder de causar incapacidade física, social e econômica aos acometidos (RIBEIRO; SILVA; OLIVEIRA, 2018), conduzindo a mudanças significativas na qualidade de vida e no viver das pess...
	Caracteriza-se a hanseníase como uma das doenças infecciosas mais antigas da humanidade, com ocorrências de casos em 23 países prioritários globais, em que a Índia, o Brasil e a Indonésia são os principais afetados (WHO, 2016). No ano de 2018, foram n...
	No ano de 2019 o Brasil notificou 27.863 casos novos de hanseníase, sendo 2.351 casos com GIF 2 (WHO, 2020). Observa-se diminuição do número de casos novos de hanseníase em comparação ao ano de 2018, entretanto aumento do número de casos de IF, o que ...
	No estado do Piauí, no ano de 2016, foram registrados 904 novos casos, dos quais 44 apresentaram GIF 2 (ARAÚJO, 2016). No ano de 2017, registrou-se 1.020 novos casos de hanseníase, sendo 82 com GIF 2 (LIRA et al., 2019). Já no ano de 2018, registrou-s...
	Por outro lado, no município de Parnaíba, Piauí, no ano de 2016, foram diagnosticados 64 novos casos, sendo 15 casos multibacilares, ou seja, a forma infectante da doença. Quanto ao grau de incapacidade física, sete apresentaram grau 1 e quatro grau 2...
	Por ser a hanseníase uma condição crônica, orienta-se realizar avaliação sensorial e nervosa como padrão em todos os atendimentos no momento do diagnóstico, em todas as consultas e após alta por cura (HAEFNER et al., 2017), a fim de identificar precoc...
	O dano neural gera incapacidades que podem evoluir para deformidades, mesmo quando o diagnóstico da hanseníase é realizado precocemente. Essas incapacidades e deformidades podem levar à problemas psicológicos, diminuição da capacidade de trabalho, lim...
	O estigma gera consequências negativas, uma vez que torna as relações  sociais desconfortáveis, comprometendo a qualidade de vida e levando ao desemprego, perda de status e discriminação, que perpetuam o ciclo de exclusão social e econômica, aumen...
	Em vista disso, faz-se necessário desenvolver a práxis profissional da enfermagem com pessoas que convivem com sequelas de hanseníase, praticando a escuta e o cuidado profissional, valorizando as subjetividades produzidas no processo de adoecimento ao...
	A adaptação pode ocorrer de forma lenta ou repentinamente em conexão com as mudanças que ocorrem ao longo do ciclo vital, causada por intercorrências vivenciais (REIS; BULE, 2016), que podem afetar a qualidade de vida do ser em processo transicional.
	Considerando o impacto dos efeitos da hanseníase na vida das pessoas, estabelecem-se os conceitos que atendem ao que se propõe nessa pesquisa, considerando as variadas facetas da vida que são acometidas.
	A Qualidade de Vida (QV) é uma noção exclusivamente humana, sendo avaliada pelo grau de satisfação com a vida familiar, amorosa, social, ambiental e com a própria existência. O termo inclui vários significados que expressam conhecimentos, experiências...
	Salienta-se que, quanto à análise semântica, o termo qualidade, filosoficamente conceituando, refere-se ao caráter do objeto, suas propriedades ou possibilidades, que aprioristicamente nada dizem sobre ele. Em outras palavras, significa uma forma ...
	A QV é a percepção que a pessoa tem de sua posição na vida inserida em seu contexto cultural e no sistema de valores de onde vive, e em relação a seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações. A QV passou a ser incorporada como um construto imp...
	Do mesmo modo, compreender os problemas que as pessoas desenvolvem conforme se movimentam na vida, entendendo esse movimento como mudança, processo, resultado, direção dos padrões vitais do ser humano torna-se fundamental. Essas mudanças podem ocorrer...
	A palavra transição deriva do latim transitióne que significa a passagem de um lugar, estado ou assunto para outro (MELEIS et al., 2000). Portanto, a transição é um construto importante para a Enfermagem (MELEIS; TRAGENSTEIN, 2010), e tem como foco a ...
	Entende-se que a teoria das transições pode ser aplicada ao contexto deste estudo, uma vez que oferece um guia que considera a diversidade cultural e social do ser em transição, sendo elaborado a partir de diversas pesquisas com diferentes grupos e pe...
	1.1 JUSTIFICATIVA E RELEVÂNCIA
	A escolha da temática está associada ao estudo realizado durante o mestrado no qual se buscou, por meio de uma pesquisa-ação, implementar o autocuidado apoiado aos sujeitos com sequelas da hanseníase, com a intenção de estudar os aspectos físicos das ...
	Nesse ínterim, no desenvolvimento de outros estudos pela pesquisadora percebeu-se um distanciamento dos profissionais em relação aos aspectos relacionados à qualidade de vida das pessoas com sequelas da hanseníase. Por conseguinte, foi possível conjec...
	O contato com as pessoas com sequelas da hanseníase ocorre pela atuação como enfermeira, no antigo leprosário no litoral do Piauí, denominado Hospital Colônia do Carpina, despertando interesse em propiciar melhorias para o bem-estar dessas pessoas. Ne...
	Parte-se do pressuposto de que o estudo pode contribuir para compreensão do significado dos processos transicionais que incidem na adaptação de pessoas que convivem com sequelas da hanseníase, considerando os pressupostos metodológicos da pesquisa-cui...
	O estudo tem relevância social ao contribuir para a compreensão das transições que afetam o viver da pessoa com sequelas de hanseníase, a fim de promover a saúde física, mental, estratégias de enfrentamento e ainda relevância para a enfermagem, ao pro...
	Assim, buscou-se focalizar as transições vivenciadas pelas pessoas com sequelas de hanseníase ao longo de suas vidas, prestando um cuidado integral, levando em consideração as complicações da doença, desenvolvendo ações a nível local na perspectiva de...
	Salienta-se que as principais medidas de controle da hanseníase são o diagnóstico e o tratamento precoces, essenciais para reduzir as fontes de infecção e prevenir as incapacidades físicas, que podem atingir olhos, mãos e pés, comprometendo a quali...
	Nesse contexto, definiu-se como objeto de estudo os processos transicionais que incidem na adaptação de pessoas que convivem com  sequelas de hanseníase pela pesquisa-cuidado e teoria de transição, na perspectiva do alcance da qualidade de vida. Press...
	1.2 OBJETIVOS
	Compreender a significação acerca dos processos transicionais que incidem na adaptação de pessoas que convivem com sequelas de hanseníase pela pesquisa-cuidado;
	Descrever os processos transicionais vivenciados pelas pessoas com sequelas pela hanseníase;
	Apreender as estratégias de enfrentamento diante do processo de transição de pessoas que convivem com sequelas de hanseníase para alcance da qualidade de vida.
	2 REFERENCIAL TEÓRICO
	Para a apresentação do referencial teórico, serão abordadas as seguintes temáticas: hanseníase, qualidade de vida e Teoria de Transição de Afaf Meleis. Os argumentos servirão para a sustentação do estado da arte da tese, permitindo conhecer o que já e...
	2.1 CONTEXTUALIZAÇÃO DA HANSENÍASE
	A hanseníase é uma doença infectocontagiosa crônica de evolução lenta, causada pelo bacilo Mycobacterium leprae que apresenta alta infectividade e baixa patogenicidade, tendo um período de incubação, em média, de dois a sete anos, embora exist...
	A hanseníase possui duas classificações, uma operacional e uma clínica, a saber: a paucibacilar (PB), que consiste nas formas clínicas indeterminada (I) e tuberculóide (T), e a multibacilar (MB), que abrange as formas clínicas dimorfa (D) e virchow...
	Por certo, excetuando-se a forma indeterminada, as demais são responsáveis por lesões dos nervos periféricos podendo comprometer troncos nervosos e ramos sensitivos, tendo como consequências distúrbios sensitivos e/ou motores e deformidades secu...
	Salienta-se ainda que o bacilo Mycobacterium leprae apresenta tropismo para pele e nervos periféricos, mais precisamente para as células de Schwann, que pode comprometer o tronco nervoso periférico e desencadear alterações funcionais devido à lesão...
	O grau de incapacidade física (GIF) é avaliado com a utilização dos monofilamentos de Semmes-Weinstein, que consistem em seis gramaturas (0,05 g, 0,2 g, 2 g, 4 g, 10 g e 300 g) e identificam a sensibilidade das mãos e dos pés; já para os olhos, r...
	Ressalta-se que a identificação de casos com grau 2 de incapacidade indica demora no diagnóstico, fato observado em muitos municípios brasileiros. O diagnóstico da hanseníase é essencialmente clínico, necessitando de sensibilidade e familiaridad...
	Ademais, define-se como um caso de hanseníase a pessoa que apresenta um ou mais dos seguintes sinais e/ou sintomas e que necessita de tratamento com poliquimioterapia (PQT): lesão única ou múltipla na pele com alteração de sensibilidade térmica, d...
	Com efeito, para que as estratégias de controle da hanseníase sejam realmente eficazes é primordial que o diagnóstico da doença seja realizado de forma antecipada, por meio da busca ativa de casos, exame de coletividade, envolvimento dos profission...
	Outrossim, a hanseníase é uma doença tropical negligenciada que atinge as camadas mais pobres da população, logo apresenta pouca visibilidade e investimentos dos laboratórios farmacêuticos; requer notificação compulsória e investigação obrigatória ...
	Acrescenta-se que a hanseníase, em sua trajetória histórica, foi permeada pelo medo, estigma, preconceito, discriminação e exclusão social desde os primórdios da humanidade (DOMINGUEZ, 2015; BRASIL, 2010). Desse modo, o estigma social ainda caminha la...
	Por conseguinte, as incapacidades e as deformidades resultantes da hanseníase são responsáveis pelos prejuízos pessoais, sociais, econômicos e psicológicos acarretados às pessoas acometidas pela doença e que podem ser traduzidos em estigmas e discrimi...
	Destarte, a hanseníase e seus sintomas dermatoneurológicos com consequente evolução para incapacidades físicas podem comprometer a QV das pessoas acometidas pela doença (BENEDICTO et al., 2017).
	Dessa forma, a enfermagem participa do controle da hanseníase realizando notificação e investigação dos casos, busca ativa dos faltosos e contatos intradomiciliares, educação em saúde, acompanhamento do tratamento, prevenção de incapacidades, exames d...
	2.2 QUALIDADE DE VIDA E HANSENÍASE: ESTILO, MODO E CONDIÇÕES DE VIDA
	A QV possui muitos conceitos, inexistindo, portanto, um consenso em relação à sua definição, todavia, trata-se de um conceito complexo, que permite vários significados com diversas abordagens teóricas e métodos distintos (KIMURA; SILVA, 2009).
	Conceitos como universalidade, individualidade e autonomia comumente podem ser utilizados nas avaliações de qualidade de vida, contudo, faz-se necessária uma complementação de análise quantitativa e qualitativa, fundamentada nos sistemas de produç...
	A conceituação de QV também tem conexão com a autoestima e o bem-estar, envolvendo aspectos distintos: autocuidado, capacidade funcional e intelectual, nível socioeconômico, estado emocional e de saúde, interação social e apoio familiar, valores c...
	Além do mais, a QV compreende uma forma humana de percepção do próprio existir a partir de esferas objetivas e subjetivas, englobando o interesse pela vida, sendo que não é algo a ser alcançado nem objeto de desejo das pessoas que deve ser incorporado...
	A relatividade do conceito de QV no âmbito individual remete a três aspectos. O primeiro é histórico, isto é, em determinado tempo uma sociedade específica tem um parâmetro de qualidade de vida que difere da mesma sociedade em outra etapa histórica. O...
	De acordo com Minayo et al. (2000), a QV está inserida no contexto biológico-social, influenciada por condições mentais, ambientais e culturais, bem como, por valores não materiais como amor, liberdade, solidariedade, inserção social, felicidade e rea...
	A QV ainda pode ser abordada pelo modo como as pessoas vivem, sentem e compreendem sua vida, envolvendo saúde, educação, transporte, moradia, trabalho e participação nas decisões cotidianas. Dessa maneira, os aspectos que envolvem a qualidade de vida ...
	Assim sendo, a análise da QV, sob os aspectos objetivos, está pautada em elementos quantificáveis que podem ser transformados pelo ser humano como, por exemplo, alimentação, moradia, emprego, acesso à saúde, saneamento básico, educação e transporte, e...
	Acrescenta-se que mudanças desencadeadas no processo de transição de saúde-doença podem levar ao aumento de riscos de doenças, pela vulnerabilidade e multidimensionalidade, incluindo as condições ambientais em que as pessoas vivem. Portanto, a vulnera...
	Nesta perspectiva, cada sociedade estabelece de forma cultural seu padrão de vida (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000) e isso influencia a percepção sobre o que é ou não uma boa qualidade de vida, ou seja, o grau de satisfação das pessoas em suas realizações p...
	Dessa forma, os indicadores relacionados à esfera objetiva de percepção conseguem lidar com os diversos aspectos culturais, uma vez que enfatizam elementos concretos e de aquisição de material, dentro de uma lógica e uma cultura hegemônica-ocidental. ...
	Consoante Minayo et al. (2000) os indicadores de natureza subjetiva, indicam o que as pessoas sentem ou pensam das suas vidas, como percebem os elementos materiais que compõem a base social da qualidade de vida.
	A QV percorre um campo semântico polissêmico, isto é, pode ser influenciada pelo estilo, modo, condições de vida, bem como, desenvolvimento sustentável, ecologia humana, democracia, direitos humanos e sociais. Em relação à saúde, engloba uma re...
	Em relação ao estilo, modo e condições de vida, cabe conceituar cada termo para melhor compreensão da interação entre eles e como podem se relacionar à QV.
	O estilo de vida consiste no conjunto de ações que refletem as atitudes, valores e oportunidades na vida das pessoas (NAHAS, 2001). Para Minayo et al. (2000), o estilo de vida está relacionado ao padrão de vida definido pela sociedade e às políticas p...
	O modo de vida refere-se à garantia das necessidades de subsistência das pessoas, por meio da condição socioeconômica ou políticas públicas. Já a condição de vida relaciona-se aos determinantes políticos-organizacionais presentes em uma sociedade que ...
	Assim, pressupõe-se que existe um limite de responsabilização da pessoa frente à sua qualidade de vida, uma vez que há possibilidades de escolha de hábitos e estilos de vida, portanto, para gozar de uma boa vida, são fulcrais o ambiente físico-social ...
	A QV, então, passou a ser importante na área da saúde em razão das mudanças das prevalências de doenças crônicas degenerativas e no aumento da expectativa de vida, tendo em vista que ao perseguir a meta de acrescentar anos à vida colocava-se de l...
	Em vista disso, ressaltam-se os modelos teóricos de QV relacionados à saúde: modelo funcionalista e modelo de satisfação. O modelo funcionalista baseia-se no pressuposto de que a pessoa para ter QV deve apresentar habilidades para desempenhar satisfat...
	Por certo, a existência de uma doença crônica afeta sobremaneira a QV da pessoa (AZEVEDO et al., 2013). Assim sendo, a hanseníase como uma doença crônica acarreta mudança na vida das pessoas mediante alterações corporais visíveis e invisíveis (dores...
	2.3 AVALIAÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA: INSTRUMENTOS DISPONÍVEIS
	A QV é um construto multidimensional não sendo possível mensurá-la em um único instrumento. Dessa forma, diversos instrumentos foram criados para tentar abranger a subjetividade do termo, no qual o mais conhecido e um dos primeiros é o Índice de Desen...
	A literatura dispõe de diversos questionários e escalas validadas para avaliação da qualidade de vida, os quais são indicados para serem utilizados em determinadas ocasiões ou focalizando algumas dimensões ou aspectos vivenciados pelos seres humanos. ...
	Assim sendo, os instrumentos que medem a QV podem ser genéricos ou específicos. Os instrumentos genéricos (Quadro 1) têm uma visão mais ampla sobre os vários aspectos relacionados ou não à saúde, podendo ser aplicados a qualquer pessoa, já que o objet...
	Quadro 1 – Principais instrumentos genéricos utilizados para avaliação da QV, Parnaíba-PI, Brasil, 2022.
	Fonte: Própria Autora (2022).
	Os instrumentos específicos (Quadro 2) avaliam condições ou doenças específicas, tornando-o mais sensível, pois investigam aspectos particulares de tais situações, no entanto, podem ser utilizados em um único grupo amostral, sem comparação (BLAY; MARC...
	Quadro 2 - Principais instrumentos específicos utilizados para avaliação da QV, Parnaíba-PI, Brasil, 2022.
	Fonte: Própria Autora (2022).
	Dessa maneira, mesmo existindo escalas psicométricas para avaliação da QV, não se pode esquecer as percepções subjetivas das pessoas, por meio do atendimento individual ou em grupo, levando em consideração as funções físicas, psicológicas e sociais (D...
	A QV de pessoas acometidas pela hanseníase sofre influência das condições sociodemográficas, econômicas e clínicas (SILVA et al., 2020).  Assim, o presente estudo se insere no contexto da subjetividade, pois buscou por meio da pesquisa-cu...
	2.4 TEORIA DE TRANSIÇÃO DE AFAF IBRAHIM MELEIS
	Afaf Ibrahim Meleis nasceu em Alexandria, no Egito, enfermeira, cientista e educadora, membro honorário do Royal College of Nursing, professora na Universidade da Pensilvânia e radicada nos Estados Unidos da América, propôs uma teoria de enfermagem...
	A Teoria de Transição defende que para as pessoas passarem por uma situação nova é necessária a incorporação de novos hábitos e estilos de vida, o que envolve a aquisição de novos conhecimentos e a mudança na forma como se autodefine. Estratégias de e...
	A teoria foi desenvolvida em três domínios: natureza das transições, condicionantes da transição e padrões de resposta, conforme fluxograma (Figura 1), permitindo identificar tipos, padrões, propriedades, condições facilitadoras e inibidoras, indicado...
	É considerada uma teoria de médio alcance que tem sido muito discutida, testada e utilizada pela enfermagem, uma vez que são próprias da prática profissional pela possibilidade de ser aplicada em todas as faixas etárias, intervenção, ação e conseq...
	Fonte: Adaptado de Meleis et al. (2000, p. 56); Im (2010, p. 419).
	O primeiro domínio da teoria refere-se à natureza da transição que está relacionada aos tipos de transições, padrões e propriedades. As transições podem ser classificadas em quatro: desenvolvimental, relacionadas às mudanças no ciclo vital; situaciona...
	Ao experimentar uma ou a simultaneidade de transições desenvolvimental, situacional e de saúde-doença ocorre na pessoa a insuficiência de desempenho de papel, em que é necessária, também a intervenção de enfermagem para auxiliar no reconhecimento dos ...
	Dessa forma, é preciso a adoção da relação de ajuda com a pessoa cuidada, por meio de atitudes de escuta, aceitação e compreensão de suas experiências e significados no percurso transicional (COLLIÈRE, 2003; SANTOS et al., 2015). Dessa forma, toda...
	Os padrões podem ser classificados em simples, múltiplos, sequenciais, simultâneos, relacionados ou não. Conceitua-se uma única transição como simples, mais de um tipo de transição como múltiplos padrões; os sequenciais ocorrem em intervalos de tempo ...
	Em relação às propriedades essenciais às experiências de transições, menciona-se: conscientização, envolvimento, mudança e diferença, eventos e acontecimentos críticos, e espaço temporal (MELEIS et al., 2000).
	A primeira propriedade (conscientização) refere-se ao conhecimento da pessoa sobre a experiência vivida; a segunda propriedade (envolvimento) refere-se ao grau de ajustamento da pessoa, onde deve haver conhecimento do processo transicional para que oc...
	O segundo domínio, condições da transição, consiste em aspectos pessoais, comunitários e sociais, facilitadores ou inibidores da transição. As condições pessoais podem ser influenciadas por diferentes aspectos, a saber: significados, crenças e atitude...
	As crenças e atitudes culturais são condições pessoais que exercem influência na experiência de transição e, com isso, cita-se o estigma como expressão desse contexto, manifestando sintomas psicológicos oriundos do estado emocional e do medo de ser es...
	Salienta-se ainda que, em relação às condições comunitárias, existem os recursos que facilitam ou inibem o processo transicional. Como recursos facilitadores mencionam-se o apoio dos pares, familiares e amigos, informações obtidas nos serviços de saúd...
	E, por fim, o terceiro domínio (padrões de resposta) subdivide-se em dois indicadores: processo e resultado. O processo está relacionado a inserir a pessoa na promoção da saúde e no bem-estar, avaliando precocemente a vulnerabilidade e o risco. Logo, ...
	Os indicadores de resultado consistem no domínio de novas competências e reformulação de identidades. O domínio de novas competências consiste no desenvolvimento de capacidades que permitam cumprir a transição com sucesso. A reformulação de identidade...
	Frente aos elementos expostos, observa-se que toda transição possui singularidades, complexidades e dimensões múltiplas (MELEIS et al., 2000), necessitando que o enfermeiro desenvolva seu cuidado holisticamente, promovendo respostas saudáveis ao proce...
	2.5 A ENFERMAGEM FRENTE AO PROCESSO TRANSICIONAL
	A enfermagem é a arte e a ciência que facilita o processo transicional, isto é, os enfermeiros se ocupam com os processos e as experiências do ser em transição em que a saúde e o bem-estar percebidos são os resultados (MELEIS; TRANGENSTEIN, 2010). Inc...
	Além do mais, cabe aos enfermeiros desenvolver suas práticas visando as mudanças repentinas que ocorrem na vida das pessoas, no sentido de ajudá-las a restabelecer sua independência. Portanto, devem ser agentes facilitadores no processo transicional d...
	Salienta-se que os enfermeiros devem realizar intervenções com o intuito de esclarecer dúvidas, prover conhecimentos e habilidades, determinar metas, realizar treinamento, fornecer recursos e facilitar acesso a grupos que permitam a troca de experiên...
	Nota-se que as transições são causas de mudanças na vida e na saúde das pessoas, assim como nos relacionamentos interpessoais e nos meios sociais (MELEIS et al., 2000). Por certo, as transições incluem o processo, a percepção da mudança e o padrão de ...
	Portanto, vale mencionar três importantes intervenções de enfermagem que podem ser realizadas durante as transições: avaliação da prontidão, relacionada à atuação multidisciplinar e requer uma compreensão holística do ser em processo de transição; pre...
	Em vista disso, os fenômenos do ciclo vital do ser humano que desencadeiam processos transicionais necessitam de descrição, compreensão, interpretação e explicação pela enfermagem, uma vez que tais fenômenos podem influenciar a maneira como uma pessoa...
	Sendo assim, a enfermagem na perspectiva da Teoria de  Transição, deve realizar o cuidado transicional voltado à individualidade, centrado na identificação e na antecipação de fenômenos transicionais (MELLO; SANTOS, 2019). Dessa forma, ressalta-se a t...
	3 REFERENCIAL METODOLÓGICO
	Foi utilizada a pesquisa-cuidado por meio de abordagem qualitativa. De acordo com Zagonel et al. (2016), a pesquisa-cuidado pode se desenvolver em cinco etapas: (1) aproximação com o objeto de estudo; (2) encontro da pesquisadora (cuidadora) com o ser...
	A pesquisa qualitativa quando aplicada à saúde não busca estudar o fenômeno em si, mas compreender o significado individual ou coletivo para a vida das pessoas, sendo essencial conhecer o que os fenômenos da doença e da vida em geral representam para ...
	De fato, a pesquisa qualitativa não se propõe a explicar as ocorrências com as pessoas, de maneira individual ou coletiva, quantificando seus comportamentos ou eventos de suas vidas, mas pretende conhecer suas vivências, e as representações que a...
	Por conseguinte, para a pesquisa-cuidado é fulcral que o enfermeiro (ser pesquisador) estabeleça uma relação de cuidado com o ser pesquisado/cuidado, desse modo, pesquisa e cuidado fazem parte de um mesmo contexto, onde o enfermeiro, em um momento, ou...
	3.1 APROXIMAÇÃO COM O OBJETO DE ESTUDO
	A pesquisadora desenvolve as atividades profissionais como enfermeira assistencial em um hospital colônia há mais de 15 anos, convivendo com as vulnerabilidades das pessoas com sequelas da hanseníase e com seus processos transicionais. Nesse percurso ...
	A qualidade de vida das pessoas com sequelas da hanseníase, tema de interesse da pesquisadora, desperta genuína vontade de estudar na perspectiva de um cuidado transicional, uma vez que essas pessoas continuam experimentando mudanças advindas dessa do...
	Para isso, foi imprescindível o estado da arte do estudo, que permitiu a construção do conhecimento pautado no objeto do estudo - a significação acerca dos processos transicionais que incidem na adaptação de pessoas que convivem com sequelas de hansen...
	A opção pelo método de pesquisa-cuidado deu-se por atender aos objetivos propostos e possibilitou desvelar as significações vivenciadas diante da simultaneidade de transições.
	3.2 ENCONTRO COM O SER PESQUISADO-CUIDADO
	Nesta etapa, foi definido o local do estudo, os participantes, os critérios de inclusão e de exclusão, o instrumento de coleta de informações e os aspectos éticos. Ressalta-se que a pesquisa-cuidado permite ser realizada por diferentes modos de apreen...
	O estudo foi realizado no Hospital Colônia do Carpina (HCC), nosocômio público estadual, referência no tratamento da hanseníase no estado do Piauí, localizado no município de Parnaíba-PI. O município de Parnaíba dista 339 Km da capital Teresina, ao no...
	O HCC consiste em um leprosário remanescente com capacidade para atender 35 pacientes, que atualmente funciona com 24 pacientes adultos, como uma instituição de longa permanência; oferece atendimentos ambulatoriais nas especialidades médicas em dermat...
	Quanto à estrutura física, a instituição é dividida em cinco pavilhões, um posto de enfermagem, sala de procedimentos, consultórios médicos, consultório de enfermagem, auditório, sala de administração, cozinha, refeitório e um centro cirúrgico (...
	No passado, o referido hospital-colônia era chamado de Leprosário São Lázaro e foi instalado em Parnaíba-PI em 1931, fruto da filantropia da elite e da ação do poder municipal iniciados no final da década de 1920. Com a implantação do Plano Naci...
	Nesse meio tempo, embora extintos os leprosários e a obrigatoriedade da internação, as pessoas com sequelas pela hanseníase, internadas compulsoriamente e abandonadas pelas famílias na época do diagnóstico da doença, perderam vínculos afetivos e famil...
	Os participantes do estudo foram 24 pessoas adultas que apresentam sequelas em decorrência da hanseníase residentes no HCC. Os critérios de inclusão foram: apresentar sequelas permanentes com diferentes graus de incapacidades decorrentes da hanseníase...
	A coleta de dados ocorreu no período de junho a setembro de 2021, utilizando-se a entrevista semiestruturada de forma presencial. A entrevista semiestruturada é utilizada quando na pesquisa existem questões amplas que necessitam ser abordadas, fazendo...
	Com relação aos aspectos éticos, a princípio foi solicitada autorização à coordenação do HCC para realização do estudo, para a qual se obteve parecer favorável (ANEXO A). Logo depois, o projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil para apreciação do Co...
	Foram utilizadas as diretrizes e normas sobre pesquisa em seres humanos, conforme a Resolução do Conselho de Saúde nº 466/2012 e Resolução nº 510/2016 do Ministério da Saúde (MS), como também foi utilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ...
	Para garantia do anonimato dos participantes, foram usados nomes fictícios e as pesquisadoras assinaram o Termo de Confidencialidade, comprometendo-se a preservar a privacidade dos participantes cujos dados foram coletados nas entrevistas. Inclusive, ...
	3.2.1 Riscos e benefícios
	Os riscos foram mínimos transitórios e relacionados à ocorrência de inconvenientes ou desconfortos emocionais, alteração de comportamento durante a gravação de áudio e alterações na autoestima em decorrência de rememorar fatos passados durante a reali...
	Os benefícios diretos ou indiretos estão relacionados aos cuidados que foram destinados às pessoas, levando em consideração as condições físicas, psicológicas, sociais e educacionais dos participantes, uma vez que possibilitou um novo olhar para a pre...
	Salienta-se que devido à pandemia pelo novo coronavírus, as entrevistas semiestruturadas foram realizadas no pavilhão dos residentes, em local aberto, sendo respeitadas as determinações e protocolos expedidos pela Organização Mundial de Saúde e Minist...
	3.4 AFASTAMENTO DO SER PESQUISADOR-CUIDADOR E SER PESQUISADO-CUIDADO
	Esse momento requereu atenção e sensibilidade por parte do ser pesquisador-cuidador e ser pesquisado-cuidado quanto ao término dos encontros. Importante frisar que ambos devem estar preparados para o afastamento (ZAGONEL et al., 2016). Para tanto, no ...
	Com efeito, para facilitar o alcance dos objetivos do estudo, foi esclarecido aos participantes da pesquisa, que mesmo fazendo parte da equipe do Hospital Colônia do Carpina (HCC), no momento da pesquisa-cuidado, era a pesquisadora-cuidadora e os part...
	3.5 ANÁLISE DO APREENDIDO
	Nesta etapa, todas as informações coletadas são analisadas de acordo com o referencial teórico adotado e a técnica de análise escolhida, possibilitando o alcance das significações à vivência dos fenômenos (ZAGONEL et al., 2016).
	As informações oriundas das entrevistas foram gravadas e transcritas na íntegra. Posteriormente, foram analisadas pelo software Iramuteq (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires, versão 0.7), programa gratu...
	Inicialmente as entrevistas foram transcritas e organizadas em um único corpus textual. Durante a organização do material para análise das variáveis sociodemográficas como idade, gênero, renda e escolaridade, bem como questões relacionadas às sequelas...
	Na análise utilizou-se as estratégias de nuvem de palavras, análise de similitude e análise de Classificação Hierárquica Descendente (CHD). Na nuvem as palavras ativas (aquelas que carrega o maior sentido) foram organizadas de maneira visual em função...
	Por sua vez, a análise de similitude organiza as palavras em função de seus sentidos, unindo-as em comunidades coloridas e interconectadas. Essa análise adota como parâmetro a coocorrência das palavras dentro das frases e dos segmentos de texto, toman...
	A classificação hierárquica descendente (CHD) agrupa os segmentos de texto em classes, as quais podem ser entendidas como um quadro perceptivo cognitivo do objeto investigado. O software processa o texto de modo que possam ser identificadas classes do...
	Cada uma das classes apresenta uma ideia principal, a qual pode ser aprofundada por meio de análise de similitude e extração dos segmentos de textos típicos, sendo esse o procedimento adotado por esta tese.
	Ademais, é válido destacar que as análises foram realizadas considerando a parametragem chave sugerida para pesquisa com seres humanos de Camargo e Justo (2021).
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