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Resumo: O presente estudo teve como objetivo compreender a percepc¢ao do paciente portador de
hanseniase apds o diagndstico da doenca. Para tal foi utilizado o método de abordagem qualitativa
de natureza descrito-exploratdria, onde se fez uso de um roteiro de perguntas semiestruturado e
analise do contetido coletado conforme a proposicdo de Bardin. Participaram do estudo 14 pacientes
que estavam em tratamento no Centro de Salde de uma cidade do nordeste brasileiro no ano de
2019. Dos participantes a maioria era do sexo masculino (71,43%), com idade acima de 50 anos
(85,71%). Apresentaram déficit no conhecimento sobre a doenca, e demonstraram sentimentos de
medo, inseguranca, aflicio e vergonha diante do recebimento do diagndstico. Foi possivel
compreender que a percepcdo do portador de hanseniase acerca da doenga é um procedimento de
larga importancia pelo fato de se encontrar correlacionado ao recurso terapéutico, a forma com que
0 portador vera a vida apds ser diagnosticado.
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Abstract: The current study aimed to understand the perception of the leprosy patient after the
diagnosis of the disease. For this purpose, the method was used a qualitative study of a described-
exploratory nature, using a semi-structured questionnaire and analysis of the content collected
according to Bardin's proposal. The study included 14 patients who were undergoing treatment at
the Health Center of a city in northeastern Brazil in 2019. Of the participants, most were male
(71.43%), aged over 50 years (85.71%). They had a deficit in knowledge about the disease, and
showed feelings of fear, insecurity, distress and shame when receiving the diagnosis. The study
allowed us to understand that the perception of leprosy patients about the disease is a procedure of
great importance because it is correlated to the therapeutic resource, the way the patient will see life
after being diagnosed.
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A Hanseniase € uma doenca infectocontagiosa milenar, de caracteristica crénica e com alto
poder incapacitante, cujo agente etioldgico é o Mycobacterium leprae (M. leprae), que por sua vez,
infecta os nervos periféricos, mais especificamente as células de Schawnn (Brasil, 2017).
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O processo infeccioso se inicia pelas vias aéreas, por meio de contato prolongado com
individuos em plena manifestacdo da doenga e que ndo esteja em tratamento, descartando qualquer
hipdtese de transmissdo através da troca ou contato com objetos utilizados pelo paciente. Pode
haver o contagio de qualquer pessoa, independente do sexo ou idade. Atingindo principalmente 0s
nervos superficiais da pele e dos troncos nervosos periféricos, podendo acometer 6rgaos como 0s
olhos, bago, mucosa, dentre outros (Loures & Marmara, 2017; Ribeiro, Silva & Oliveira, 2018).

A hanseniase possui altos indices de infectividade, entretanto poucos registros de
patogenicidade, ou seja, existe um grande ndmero de pessoas infectadas que ndo desenvolvem a
doenca. Alguns, por possuirem defesas imunoldgicas contra 0 agente etioldgico, bloqueiam o
desenvolvimento da infeccdo (D’Azevedo et al., 2018).

Os principais sintomas que acometem os individuos portadores sdo 0s dermato-neurolégicos,
podendo se classificar de duas maneiras: a operacional, que se divide em Paucibacilar e
Multibacilar e a clinica que se divide em indeterminada, tubercul6ide, dimorfa e virchowiana
(Ribeiro et al., 2018)

O autocuidado € fundamental para diminuicdo e prevencdo de algumas consequéncias
provenientes da hanseniase, a adesdo as orientacdes sobre os cuidados e a evolugdo da doenca que
cooperam com o favorecimento da compreensdo sobre as possiveis alteracbes corporais que a
doenca possa causar (Batista, Vieira & Paula, 2014).

A resisténcia ao tratamento pode trazer consequéncias e maleficios ao paciente e aos que o
cercam, por ser nesse periodo 0 momento de transmissdo latente. E possivel observar também a
existéncia de grande estigmatizagdo da doenca, apesar de possuir tratamento e cura, dado que
durante muitos séculos essa patologia foi relacionada a impureza e pecado, onde os individuos eram
marginalizados e exilados, mas essas experiéncias persistem até a atualidade. Ter hanseniase
significa em grande proporcdo experiéncias dolorosas, de constrangimento e isolamento, pelo
preconceito cultural (D’ Azevedo et al., 2018).

Além disso, os impactos ap6s o diagndstico positivo para hanseniase afetam diferentes aspectos
como o social, fisico e psicologico. As alteracdes fisicas acontecem devido aos ferimentos, nddulos
e mudanca na textura da pele, o que reflete na autoimagem e como o individuo se coloca em
sociedade, assim ocorrerd um afastamento social e possivel rejeicdo, que ocasionam isolamento,
depressédo, negacao e o sentimento de morte (Faria & Santos, 2015).

Logo, os sentimentos de tristeza, medo, inseguranca, desespero e angustia precisam ser
identificados, devendo receber um amparo efetivo dos profissionais. E preciso sanar todas as
duvidas, fornecer informacdes, abrir espaco para que esses individuos possam externar todos os
sentimentos confusos, suas duvidas e seus medos, para que possam ser desmistificados. Dessa
forma, sera afastada a ciéncia do senso comum, auxiliando no processo de diagnostico e no
tratamento efetivo (Silveira et al., 2014).

Através da consulta de enfermagem explora-se o surgimento de um vinculo com o cliente na
qual se cria um sentimento de confianga e bem-estar para que o mesmo tenha liberdade de dialogar,
desfazer quaisquer duvidas tendo como principal finalidade fornecer uma assisténcia de qualidade
que priorize a cura e reabilitacdo fisica e social do portador de hanseniase (Lima et al., 2015).

Apesar de existirem politicas puablicas voltadas para a promogdo da salde, a prevengdo, o
diagnostico, tratamento e acompanhamento de portadores de hanseniase, ainda se tem ndmero
consideraveis de casos em todo o Brasil. Considera-se que o estudo contribua de forma positiva
para o compartilhamento de informacdes acerca da doenca, do autocuidado e tratamento, tanto para
0 portador quanto para a sociedade.

Com a pesquisa, € possivel perceber como se da a vivéncia, 0s sentimentos existentes por parte
do cliente, bem como identificar as dificuldades encontradas por eles quando diagnosticados com
hanseniase. Acredita-se que a compreensdo do paciente sobre 0s principais aspectos de sua doenca
seja de suma importancia para o quadro evolutivo no que se refere ao tratamento do mesmo. O
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presente estudo teve como objetivo compreender a percep¢do do paciente portador de hanseniase
apos o diagnostico da doenca.

METODO
Participantes

Efetuou-se o recolhimento de dados no més de margo de 2019 junto a 14 participantes
diagnosticados com hanseniase. Foram incluidos somente os pacientes que estavam em tratamento
pela doenca na instituicdo e que aceitaram participar do estudo. Contudo, foram excluidos aqueles
que possuem idade inferior a 18 anos ou que se recusassem a participar da pesquisa. Para garantir o
sigilo das entrevistas coletadas, os participantes foram identificados por uma letra do alfabeto (H)
escolhida de forma aleatoria seguida de um namero (de 1 a 14).

Material

Utilizou-se um formulario de entrevista semiestruturado contendo questes desenvolvidas pelos
pesquisadores com informacBes sociodemograficas e perguntas abertas relacionadas ao
conhecimento, sentimentos e dificuldades que os portadores de hanseniase tém acerca da doenga e
as entrevistas tiveram o audio gravado para andlise posterior.

Dentre as perguntas do roteiro de entrevistas constavam: (1) Vocé poderia nos relatar como foi
dado o diagndstico da doenca e a abordagem do profissional de saide? (2) Qual o seu sentimento
ao ser diagnosticado com hanseniase? Como ficou sua vida ap6s o diagnostico? (3) Qual o seu
conhecimento acerca do tratamento para hanseniase? (4) Quais as principais dificuldades
enfrentadas por ser portador de hanseniase? (5) Vocé acredita que exista preconceito em relacédo a
doenca? Se sim, poderia nos explicar? (6) Como vocé considera o atendimento recebido pelos
profissionais do centro de salde em relacéo ao paciente com hanseniase?

Procedimento

Realizou-se uma pesquisa de abordagem qualitativa de natureza descritivo-exploratdria.
Inicialmente fez-se uma analise das fichas de notificacdo compulséria e investigacdo do Sistema
Nacional de Agravos de Notificacdo (SINAN) dos pacientes portadores de hanseniase que realizam
tratamento e acompanhamento em um centro de saude, localizado na cidade de Teresina-Pl.

Subsequentemente fez-se contato pessoal através de ligacGes telefénicas com os pacientes e estes
foram convidados a participarem da pesquisa, na qual foi informado o objetivo, riscos e beneficios
da mesma. Aos participantes que concordaram em participar foi entregue um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O local da pesquisa foi a propria instituicdo, sendo
agendadas antecipadamente conforme a disponibilidade dos pacientes a serem entrevistados e
respeitando os principios da resolugédo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Os dados foram analisados segundo a proposta de Bardin (2011). Realizou-se transcricao literal
das falas e analise de conteido por meio da anélise de termos, com aplicacdo do teste de associagdo
de palavras e, logo apds, organizacédo das ideias com decodificacdo dos dados em categorias.

Todos os participantes, apos o aceite, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) em duas vias. O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade Integral Diferencial (FACID), com numero de parecer: 3.178.290.
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RESULTADOS

Foram entrevistados 14 pacientes que estavam em tratamento no centro de salde pesquisado até
0 ano de 2019. Do total, 71,43% eram do sexo masculino e 28,57% do sexo feminino. Observou-se
a predominancia de idade acima de 50 anos (85,71%). Relativamente ao estado civil, prevaleceram
0s que se declararam casados ou em unido estavel (71,42%). Tratando-se de escolaridade obteve-se
maior numero de entrevistados com ensino fundamental incompleto (42,85%). Em relacéo a renda
familiar, (57,1%) declararam receber até um salario minimo, 35,7% afirmaram ter renda entre R$
954,00 e R$1.500,00 e 7,1% acima de R$1.500,00. Quanto ao nimero de integrantes da familia
houve predominio dos que vivem com até 3 pessoas (50,0%) e que residem em moradia urbana
(85,71%).

Pbde-se perceber o déficit de conhecimento dos portadores de hanseniase, como mostra 0s
relatos dos entrevistados H3, H5 e H9, através dos quais constatou-se que obtiveram algum
conhecimento da doenga apenas ap0s inicio do tratamento:

“[...] € como o dizer da histéria né? Nem tenho muito conhecimento e j& tenho porque t6
dentro dela né? Mas, eu acho meio complicado pra gente explicar assim.... Mas, eu ndo me
escondo atras dela, porque tem gente que se ndo quer conversar sobre, 0 que a pessoa
pergunta e eu sei responder, eu respondo [...]” — H3

“[...] 6h, eu ndo sei muito ndo, eu ja vim saber mesmo do conhecimento o tempo que eu fiz
tratamento. Ai eles dizem que a gente fica bom mas néo fica. O problema néo é o tratamento.
E uma sequela que ela deixa na gente [...]” — H5

“[...] 0 que eu sei € o seguinte, eles falam que € uma doenca perigosa [...]” — H9

Os relatos evidenciaram as dificuldades para lidar com o recebimento do diagnéstico devido essa
falta de conhecimento acerca da doenca, conforme o afirmado por H1 “[...] ah, eu fiquei muito
assustado principalmente de preocupacdo né? Porque a gente sabe que tem muitos problemas graves
[...]” e por H4 “[...] eu s6 imaginei que eu ia me sentir muito mal assim, porque ela limita a gente
em varias coisas e eu gostava de fazer minhas coisas né? [...]".

Apesar da maioria dos participantes apresentarem déficit no conhecimento acerca da doenca,
alguns demonstraram certa compreensao da situacdo na qual se encontram e enfatizam sentimentos
de aceitacdo, conforme os relatos de H5 e H11, respectivamente: “[...] eu nem tanto fiquei
assustado, mas é ruim a doenca. A gente tem que enfrentar porque € o jeito, porque se for pensar ai

fica pior [...]7; “[...] eu ndo fiquei muito chocada, minha vida ndo ficou muito diferente... eu aceitei
bem, tratei direitinho e minha familia compreendeu quase que o normal [...]".

Os entrevistados demonstraram sentimentos de inseguranca e autoexclusdo: “[...] entdo assim...
muda a convivéncia, porque a gente procura se afastar até mesmo com medo da gente passar pra
pessoa, ai a gente termina se recuando um pouco [...]” — H3. E referiram vivenciar situagcOes de
preconceito:

“[...] o preconceito é principalmente no interior que ndo tem conhecimento, ai sem falar na
prépria familia mesmo...o preconceito é grande e ndo € s eu que falo néo, é todo mundo. Ai a
gente se sente mal com isso, ndo sabem, ndo tem o conhecimento ai ndo pode falar, tem que
deixar de méo [...]” - H1

“[...] ai, eu num td lhe dizendo que eu moro s6? Agora lhe pergunto, eu morando s6 o que
aconteceu nesse morado meu s6? A mulher se afastou, fez uma confuséo disse que a doenga
pegavanela...]” — H8

Somente dois participantes relataram néo ter dificuldade em receber o diagndstico e/ou conviver
com a doencga, como verificado no discurso dos entrevistados H10 e H14: “[...] ndo, eu n&o tive uma
pequena reacdo nao, eu enfrentei mesmo, ndo achei essas coisas que fosse pra me abater néo,
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demais ndo. E eu aceitei tranquilamente, na mesma hora eu fui tomar o medicamento[...]”; “[...]
ndo, a minha vida néo teve diferenca [...]”.

DISCUSSAO

Constatou-se 0 dominio de entrevistados do sexo masculino, com idade superior a 50 anos
acometidos por hanseniase, dados semelhantes aos encontrados na realidade nacional (Brasil, 2020)
0 que pode ser justificado pela influéncia dos aspectos culturais da populagdo masculina
relacionados a baixa procura pelos servigos de salde, pouca valorizagdo do adoecimento e a maior
resisténcia ao autocuidado.

Ficou evidenciado o baixo nivel de escolaridade e a baixa renda familiar da populacéo estudada,
apresentando forte relacdo com situacdes de vulnerabilidade social o que favorece as possibilidades
de contagio devido a presenca de riscos ampliada por fatores relacionados a higiene corporal e
ambiental e a procura tardia pelos servicos de salde, apesar de a hanseniase nao atingir apenas
pessoas pobres ou indigentes (Lopes & Rangel, 2014).

Posteriormente a coleta de dados sociodemogréficos, foi feita a aplicacdo de um roteiro de
perguntas abertas e subjetivas, com as quais possibilitou compreender sobre a percep¢do do
paciente em relacdo a hanseniase. Com base nos depoimentos coletados, surgiram trés categorias, a
saber: O déficit de conhecimento dos portadores acerca da doenca; O estigma da Hanseniase e 0
preconceito sofrido pelo portador da doenca e a vida ap6s o diagnostico.

O déficit de conhecimento dos portadores acerca da doenca

E imprescindivel que se conheca o nivel de conhecimento da populacdo, objetivando
compreender como essas pessoas lidam com a doenca e até que ponto elas a conhecem para que
assim sejam elaboradas acGes de promoc¢do em saude (Gomes et al., 2014). Baseando-se nisso,
pode-se compreender o déficit de conhecimento dos portadores de hanseniase, que obtiveram algum
conhecimento da doenca apenas, apds inicio do tratamento.

Acredita-se que o conhecimento sobre a hanseniase é de extrema importancia para o paciente,
pois a auséncia do mesmo pode influenciar na maneira como o portador ir& receber o diagnostico
(Loures et al., 2016). E importante ressaltar que a auséncia de conhecimento acarreta em
dificuldades no momento de lidar com o diagndstico positivo.

Algumas ac¢des que busquem a erradicagdo da hanseniase devem ser fortalecidas. Desse modo,
considera-se que a forma mais eficaz de obter o controle da doenca é o diagndstico precoce, mas
para que isso aconteca € necessario um trabalho articulado de orientacdo da populagédo, sobre os
principais sinais e sintomas. A¢fes de educagdo em salde sdo extremamente necessarias nesse
contexto, pois possuem a capacidade de proporcionar a participagdo ativa dos portadores em rodas
de discussdes, encurtando as barreiras do conhecimento da doenca e contribuindo para prevencéo e
diagnostico precoce (Moreira et al., 2014).

Quando ocorrem agdes que proporcionam a promogéo do autoconhecimento, os portadores tem a
oportunidade de explanar suas ddvidas e anseios, assim também lhes concedendo o direito de
compreender a situacdo na qual se deparam (Aradjo et al., 2016). Apesar da maioria dos
participantes apresentarem déficit no conhecimento acerca da doenga, alguns demonstraram certa
compreenséo da situacao na qual se encontram e enfatizam sentimentos de aceitacdo.  Neste
sentido, é indispensavel que haja acbes de educacdo em saude que objetivem que o paciente adquira
conhecimento, compreenda a importancia do autocuidado, e evolucdo da doenga, para assim, seguir
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as orientacOes sobre cuidados basicos e domiciliares, sanar algumas possiveis duvidas e fazer o
acompanhamento e tratamento completo, que é fundamental para a cura da doenca.

O estigma da Hanseniase e o preconceito sofrido pelo portador da doenca

O estigma na hanseniase pode atingir a vida dos portadores de maneira consideravel, uma vez
que existe a possibilidade de afetar a qualidade de vida, a saide mental e outras consequéncias
relacionadas a vida pessoal e social desses sujeitos (Leite, Sampaio & Caldeira, 2015). Ainda nos
tempos biblicos, a doenca era conhecida pelas manchas, limitagGes fisicas e principalmente pela
exclusao social decorrente da falta de conhecimento e aversdo ao contagio da doenca (Silva, 2015).
Né&o diferentemente dos séculos passados, a hanseniase ainda causa preconceito e receio entre 0s
portadores, principalmente no que se refere ao convivio social dos mesmos. Apesar de
vivenciarmos em um século no qual o acesso a informacdo estd ao alcance de todos, é perceptivel
que algumas classes sociais ndo tém esta oportunidade. Em outras palavras, ndo possuem 0
conhecimento sobre os avangos da doenga, formas de transmissé@o e cura, que resulta ndo somente
num déficit de conhecimento, mas no preconceito e exclusdo social dos portadores de hanseniase.

Dessa forma, os danos psicoldgicos ocasionados em decorréncia do preconceito na hanseniase,
tendem a tornar-se um empecilho no convivio familiar e social dos portadores, que por sua vez,
podem optar por ndo compartilhar informacBes sobre seu estado de salde pelo receio da reacao
popular e familiar (Souza & Martins, 2018). Percebe-se que o preconceito pode partir do ao afirmar
o sentimento de “retragdo” ao descobrir o diagnostico, enfatizando a autonegacdo e autoexclusao a
partir do momento que a doenca é confirmada. Muitos pacientes portadores de hanseniase preferem
ndo expor a doenca, com medo do afastamento de seus amigos e familiares, a quem eles mais
buscam apoio no decorrer do tratamento e recuperagdo de sequelas (Santos & Bertelli, 2017). O
apoio familiar é de suma importancia em qualquer fase do tratamento, fortalecendo a confianca em
terminar o tratamento e seguir com o processo de reabilitacdo. A excluséo social decorrente do
preconceito imposta pela sociedade desinformada, faz com que esses pacientes procurem omitir seu
estado de saude quando diagnosticados.

Neste contexto, observa-se que apesar de ser uma doenca milenar, o preconceito na hanseniase
ainda causa danos e impactos psicossociais nos pacientes acometidos, uma vez que a doenca é
estigmatizada socialmente. Contudo, esses danos podem ser reversiveis quando existem acdes que
objetivem desmistificar a doenca e informar ao paciente e sociedade sobre os principais aspectos da
patologia.

A vida ap06s o diagndstico

Sdo essenciais as atividades desenvolvidas pelo enfermeiro da Estratégia da Saude da Familia
(ESF), que trabalha no combate e controle da hanseniase, conscientizando e informando a
populagdo sobre a doenca e a necessidade da busca pelo diagndstico, acompanhando o tratamento,
advertindo sobre as consequéncias do ndo tratamento ou abandono do mesmo, para as
incapacitacGes, gerenciamento das atividades de controle, com sistemas de registro e vigilia da
epidemiologia (Arruda et al., 2016).

No momento em que foi dado o devido diagndstico da patologia, a maior parte das pessoas
descreve um pesar negativo, demonstrando através de desanimo, receio e preocupacgdo, sendo que
alguns citam também sentimentos de susto e alivio. Esse sentimento de alivio relacionou-se, por
conta do espacamento no periodo em que se esperava receber a indicacdo da patologia, e neste
instante 0s mesmos esclareceram a causa de suas queixas, fazendo-se corretamente a devida
intervencgéo (Loures et al., 2016).
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As limitacOes fisicas sdo os principais receios dos portadores de hanseniase, uma vez que se
encontram visiveis aos demais individuos e em sua maior parte as condi¢des se tornam inevitaveis,
como inchago nas mé&os e nos pés, Ulceras de pernas e pés, e nddulos no corpo. A formacéo deste
quadro de “horror”, até entdo, encontra-se eventualmente conectada a um pregresso dessa afeccao,
da qual apresenta-se completa de aflicdo, extirpagéo, discriminacdo, afastamento e soliddo (Marinho
etal., 2014).

Em um esforco aflitivo de buscar acobertar a doenca, a farsa comeca a constituir uma parcela do
cotidiano do afetado pela patologia, visto que 0s receios em se expor e em ser desprezado lhe
causam certa aflicdo no seu psicoldgico. Com base nesse empenho de esconder a existéncia da
doenca, a mentira comega a se tornar um caminho vicioso, em que o paciente com a afecgdo decide
suprimir a verdade a fim de que nunca sofra discriminacdo, exclusdo social e assim termina
angustiado ja que ndo se permite expor a realidade (Marinho et al., 2014).

Com relagdo aos familiares, a doenca pode ocasionar alteracfes na rotina diaria principalmente
em questdes relacionadas ao temor de contagio entre si e o portador (Silva et al., 2014). Nesse
contexto observa-se que é de grande importancia que o individuo ao ser diagnosticado portador de
hanseniase seja devidamente acompanhado pelo servigo de salde, tanto na questdo de fortalecer a
importancia do tratamento, quanto no sentido de assisténcia, visto que alguns ndo terdo o apoio
esperado e gue tanto necessitam da sua familia. Alguns irdo esconder a doencga, 0 que ndo traz
beneficios para si, somente preocupagdo em pensar que caso seja descoberto ele possa ficar sozinho
e ocasionar outros problemas de salde.

E perceptivel a caréncia de conhecimento dos portadores em relagdo a doenca, a maioria dos
portadores entrevistados relata s6 possuir algum conhecimento acerca da doenca apds serem
diagnosticados e iniciarem tratamento. A falta de informagéo clara e concisa implica na forma de
aceitacdo e como ficard a vida desses sujeitos ap6s o diagndstico e tratamento. Ademais, outro
obstaculo observado e bastante persistente € o fato do preconceito atingir significantemente a vida
social, familiar e pessoal desses pacientes, que inclusive pode trazer consequéncias que podem
perdurar durante todo o tratamento. E explicito que a falta do apoio familiar e o receio de exclusio
social € a principal queixa dos portadores, porém acredita-se que a¢des de promocdo e melhoria em
salde, apoio familiar e apoio da equipe multiprofissional que fazem o acompanhamento do paciente
durante e apds o tratamento, informacgdes béasicas sobre a doenca e inclusdo social auxiliem a
transformar o dia-a-dia dos pacientes em dias menos dolorosos.

Ressalta-se a necessidade da criacdo de mais agdes que sensibilizem de forma coletiva sobre a
hanseniase, que enfatizem o tratamento, transmissdo e principalmente a possibilidade de cura. E
valido enfatizar que, agdes como essas contribuem de forma positiva na evolucdo da doenca e no
cotidiano do portador. O artigo aqui apresentado possibilitou de forma satisfatoria que fossem
analisadas explanacbes importantes dos pacientes portadores de hanseniase acerca da doenca
reforcando a importancia do apoio ao portador e sua familia.
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