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Abstract Hanses’s disease is a millenary illness,
characterized as a public health issue. This study
aims to verify the knowledge of people with Hans-
en’s disease about their problem and its treatment
and point out possible changes in their lives as a
consequence. We conducted interviews with peo-
ple in treatment for multi-bacillary Hansen’s dis-
ease in a Basic Health Unit of Sobral, Ceara State,
in 2005. We realized that the knowledge about
the disease is elementary, usually expressed by
people’s own experience, involving negative feel-
ings. Some bearers showed to have appropriate
knowledge according to the literature, acquired
through the internet, books and information from
friends and relatives. The main changes in their
lives after the diagnosis was related to the use of
medicines, as some people related improvement
in their symptoms and others worsening, inter-
fering in their daily activities.

Key words Hansen’s disease, Knowledge, Preju-
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Resumo A hanseniase é uma doenga milenar,
caracterizada como problema de salde publica.
Este estudo objetiva averiguar o conhecimento de
pessoas com hanseniase sobre sua doenca e trata-
mento e investigar possiveis mudancas na vida,
como consequéncia da doenca. Realizamos entre-
vistas com pessoas em tratamento para hansenia-
se multibacilar em uma Unidade Bésica de Saude
do Municipio de Sobral (CE), em 2005. Percebe-
mos que o conhecimento sobre a doenga € rudi-
mentar, geralmente expresso pela propria expe-
riéncia, envolta de sentimentos negativos. Alguns
portadores manifestaram conhecimentos condi-
zentes com a literatura, adquirido através da In-
ternet, livros e informac@es de profissionais, ami-
gos e familiares. As principais alteragdes na vida
apos o diagnostico estavam relacionadas ao tra-
tamento medicamentoso, quando alguns relata-
ram melhora dos sintomas e outros, um agrava-
mento, interferindo nas atividades diarias.
Palavras-chave Hanseniase, Conhecimento, Pre-
conceito
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Introducéo

A hanseniase é uma doenga infecciosa, cronica,
causada por uma bactéria denominada micoba-
terium leprae, que atinge pessoas de todas as ida-
des, principalmente aquelas na faixa etéria eco-
nomicamente ativa, tendo assim grande impor-
tancia para a satde publica, devido a sua magni-
tude e seu alto poder incapacitante?.

A transmissdo da hanseniase se da por meio
de uma pessoa doente, sem tratamento, que pe-
las vias areas superiores (mucosa nasal e orofa-
ringe) elimina o bacilo para o meio exterior, in-
fectando outras pessoas suscetiveis. Estima-se
que somente uma parcela da populagéo que en-
tra em contato com a bactéria manifeste a doen-
¢a, que acomete principalmente a pele e 0s nervos
periféricos, mas também se manifesta de forma
sisttmica, comprometendo articulagdes, olhos,
testiculos, ganglios e outros 6rgéos?.

O diagndstico da hanseniase é realizado es-
sencialmente nos servicos de Atengdo Basica de
Saude, por meio do exame dermatoneurolégico,
com o objetivo de identificar lesdes ou &reas de
pele com alteracéo de sensibilidade e/ou com-
prometimento de nervos periféricos. No momen-
to do diagnostico, é feita a classificagdo operaci-
onal do caso de hanseniase, com base no nime-
ro de lesBes cutaneas, de acordo com 0s seguin-
tes critérios: paucibacilar (PB), pessoas com até
cinco lesdes de pele, e multibacilar (MB), pessoas
com mais de cinco lesdes de pele?. Essa classifica-
¢éo operacional visa ao tratamento ambulatori-
al com o esquema PQT/OMS (poliquimiotera-
pia), que deve ser supervisionado pelo profissio-
nal de satide. Para os casos paucibacilares, o tra-
tamento dura seis meses e, para 0s multibacila-
res, dura doze meses.

A hanseniase ¢ uma doenca muito antiga, que
tem uma terrivel imagem na histéria e na memao-
ria da humanidade, pois desde tempos remotos
tem sido considerada uma doenga contagiosa,
mutilante e incuravel, ocasionando rejei¢ao, dis-
criminagdo e exclusdo do doente na sociedade.
As pessoas acometidas pela hanseniase foram
confinadas e tratadas em leprosarios durante
muitos anos, o que deu origem ao estigma da
doenca e ao preconceito contra o doente®.

O estigma ligado a hanseniase ocorre desde
tempos imemoraveis, sendo por isso uma con-
dicdo complexa, que exige um processo de mu-
danca gradativo através dos anos. Nesse senti-
do, muitas a¢des foram e ainda estdo sendo de-
senvolvidas com o objetivo de amenizar esse es-
tigma. Uma dessas ag¢Oes foi a mudanga do nome

lepra para hanseniase, mas nem todos 0s paises
adotaram esta nomenclatura. O Brasil teve a ini-
ciativa pioneira de substituir oficialmente o ter-
mo lepra por hanseniase, contribuindo para a
reducgdo do preconceito e o estigma que envolve
a doenga®.

Grande esforco global tem sido empregado,
sob orientacdo da Organizacdo Mundial de Sau-
de (OMS), com o objetivo de eliminar a hanseni-
ase como problema de salde publica. Original-
mente, esse objetivo deveria ter sido atingido em
2000. No entanto, o Brasil vem mantendo uma
média de 47 mil novos casos de hanseniase anu-
almente no ultimo quinquénio, com um paréa-
metro alto de endemicidade, especialmente nas
regiGes Norte, Nordeste e Centro-Oeste*.

No estado do Ceard, a hanseniase é de alta
endemicidade e esta em expansao. Nosso estado
ocupa o décimo lugar do pais em nimero de
casos e terceiro do Nordeste. Dos 184 municipi-
os do estado, doze (6,5%) foram selecionados
pelo Ministério da Saude no ano de 2007 como
prioritarios para intervencdo®. Um desses muni-
cipios prioritarios é Sobral, localizado na zona
do sertéo centro-norte do estado do Cear4, onde
muitas aces tém sido desenvolvidas no sentido
de eliminar a doenga, como o incentivo ao diag-
nostico precoce, a capacitacdo das equipes de sal-
de da familia e a descentralizacdo da assisténcia
aos doentes.

A experiéncia de uma das autoras como en-
fermeira da Estratégia Salde da Familia (ESF)
do Municipio de Sobral (CE), prestando assis-
téncia de enfermagem a pessoas acometidas pela
hanseniase, permitiu observar que, mesmo na
atualidade, apesar dos significativos avangos, a
hanseniase continua sendo uma doenca estigma-
tizante, que acarreta transtornos fisicos e psico-
I6gicos as pessoas em tratamento. Assim, nos
motivamos a estudar a hanseniase, nos aproxi-
mando das pessoas acometidas por ela com 0s
objetivos de averiguar o conhecimento de pesso-
as em tratamento para hanseniase sobre sua do-
enca e tratamento e investigar possiveis mudan-
¢as na vida dessas pessoas, ap6s o diagnéstico
da doenca.

Aprofundar estudos sobre esta tematica é ins-
tigante e, ao mesmo tempo, desafiador, uma vez
que inquieta, nos dias de hoje, a maioria dos pro-
fissionais de satide que se depara com ela.

Acreditamos que os achados do estudo po-
derdo contribuir para a melhoria da assisténcia
prestada as pessoas com hanseniase e suas fami-
lias, especialmente na Estratégia Satde da Fami-
lia, pois a equipe de satde da familia estd mais



proxima ao contexto em que estao inseridas es-
sas pessoas, podendo atuar no sentido de ampli-
ar esse conhecimento e auxiliar no enfrentamen-
to da doenga.

Métodos

Neste estudo, utilizamos uma abordagem quali-
tativa. Os sujeitos foram pessoas em tratamento
para hanseniase multibacilar em uma Unidade
Basica de Saude (UBS) localizada na sede do mu-
nicipio de Sobral (CE). A escolha por pessoas em
tratamento para hanseniase multibacilar se deu
pelo fato de que, nessa classificagdo operacional,
estdo as formas mais graves da doenca, cujo tra-
tamento é mais prolongado, podendo causar
maior prejuizo na qualidade de vida das pessoas®.

Para a coleta de informacoes, realizamos a
técnica de grupo focal, que é um tipo de entrevis-
taem grupo que valoriza a interagdo e a comuni-
cacdo entre os participantes da pesquisa, a fim de
gerar informacdes. Isso significa que, em vez do
pesquisador pedir a cada pessoa para responder
a uma pergunta por vez, as pessoas séo estimu-
ladas a falar umas com as outras, a perguntar, a
trocar histdrias e experiéncias e comentar sobre
0s pontos de vista umas das outras’.

O convite para participar do grupo focal foi
entregue pelos agentes comunitarios de satde
(ACS) a todas as dezesseis pessoas que realiza-
vam tratamento para hanseniase multibacilar
nesta UBS no més de agosto de 2005. Entretanto,
somente 0ito pessoas, seis homens e duas mulhe-
res, compareceram ao local e dia agendado para
o grupo focal e aceitaram participar do estudo.

O grupo se reuniu na sala de Educacdo em
Saude desta UBS, local tranquilo, privativo e li-
vre de ruidos externos, ja que o ambiente onde
ocorre o grupo focal é um aspecto importante e
deve ser cuidadosamente planejado’. Este encon-
tro durou duas horas e discusséo foi norteada
por dois pontos de investigacdo: (1) a hansenia-
se e 0 seu tratamento e (2) a vida depois do diag-
nostico de hanseniase. Buscando-se estabelecer
um dialogo aberto com os participantes, utiliza-
mos uma linguagem adequada a estes sujeitos. A
fala de cada participante foi gravada com autori-
zag¢do dos mesmos.

Para obtermos dados pessoais, clinicos e so-
cioecondmicos dos participantes, utilizamos um
formulario contendo as seguintes questdes: ida-
de, sexo, situagdo conjugal, escolaridade, profis-
sdo/ocupacéo, renda familiar, condi¢bes de mo-
radia e tempo de tratamento, com a intengdo de

situar as pessoas portadoras de hanseniase no
contexto social em que estdo inseridas.

Os principios éticos e legais do estudo foram
respeitados. O projeto de pesquisa foi aprovado
pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Ci-
éncias da Saude da Universidade Estadual Vale do
Acarali (UVA), sendo norteado pela Resolugéo n°
196/96 do Conselho Nacional de Saude, sobre
pesquisa envolvendo seres humanos®. Os partici-
pantes do estudo foram esclarecidos sobre os
objetivos da pesquisa, sendo garantido o sigilo de
suas identidades e tendo o direito de desistir a
qualquer momento de participar do estudo, em
qualquer um de seus estagios. Os pesquisadores
apresentaram a cada participante um termo de
consentimento livre e esclarecido, que foi assina-
do por todos ou pelos seus responsaveis.

Para identificar os sujeitos do estudo, preser-
vando seu anonimato e ilustrando os depoimen-
tos, atribuimos a cada um deles o nome de uma
pedra preciosa, pois assim como as pedras preci-
o0sas, cada pessoa reflete um brilho e luz prépria.

Para analise dos resultados, transcrevemos na
integra as fitas gravadas com as falas de cada par-
ticipante durante o grupo focal e realizamos os
seguintes passos: (a) leituras exaustivas do rela-
tério obtido, com o intuito de compreender e
apreender o sentido das informagdes; (b) con-
densacdo das informagOes a partir de cada per-
gunta; (c) identificagdo em cada item dos pontos
comuns e agrupamento das similaridades, per-
mitindo a construcdo de categorias de andlise; (d)
discussdo das categorias, com vistas aos objeti-
v0s propostos e (e) analise reflexiva das respostas
significativas para o estudo, com o intuito de apro-
fundamento do objeto. Estes passos foram pro-
postos para a organizacdo de informagdes de teor
qualitativo®, que utilizamos em nosso estudo por
considerarmos a melhor op¢éo para sintetizar e
discutir os resultados encontrados.

Analise e discussdo dos resultados
Conhecendo os sujeitos do estudo

Os sujeitos do estudo foram pessoas em tra-
tamento de hanseniase multibacilar, sendo seis
homens e duas mulheres, que estavam numa fai-
xa etaria compreendida entre quinze e oitenta
anos; dois eram solteiros, um separado e cinco
eram casados. Em relacdo a escolaridade, um era
analfabeto, seis tinham o ensino fundamental e
um concluiu o ensino superior. A renda familiar
era inferior a um salério minimo para dois sujei-
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tos, de dois salarios minimos para trés sujeitos,
de trés salarios para dois sujeitos e de até quatro
salarios minimos para um deles. As ocupagdes/
profissGes dos participantes do estudo eram es-
tudante, desempregado, aposentado, catador de
lixo, zelador, professor, vendedor ambulante e
serralheiro. Estas pessoas realizavam tratamen-
to para hanseniase multibacilar ha pelo menos
quatro meses.

Cenas do grupo focal

No dia da realizagdo do grupo focal na UBS,
as pessoas em tratamento para hanseniase con-
vidadas foram chegando e ficaram esperando o
inicio da reunido no patio da UBS, aguardando
0 momento de iniciar o encontro, que estava
marcado para as oito horas da manhd. Quando
tudo ficou preparado (som, gravador, microfo-
ne, cadeiras), os convidados entraram na ampla
Sala de Educagdo em Salde e o encontro pode
ser iniciado. Dispomo-nos numa “roda” com 0s
0ito sujeitos que compareceram, seis homens e
duas mulheres.

Satisfacdo expressa nos rostos, postura de
cidaddos. A sensagdo era de cumprimento de um
compromisso de interesse pessoal. Demonstra-
vam familiarizagdo com o servigo. Todos vesti-
am roupas apropriadas e em harmonia com sua
situacdo financeira, cabelos penteados e olhares
de expectativa em relagdo a reunido. A percepgao
que tinhamos era de que todos eram de casa.

O encontro iniciou com a apresentagdo indi-
vidual dos presentes. Os participantes ndo fica-
ram timidos, falaram abertamente, sem a neces-
sidade de interferirmos para estimular a conver-
sa. As falas foram se estendendo com a partici-
pacéo crescente dos envolvidos e refletiam o im-
pacto da doenca na vida de cada um deles. Surgi-
ram varias narrativas interessantes que foram
gravadas com a permissdo dos mesmos.

Percebemos que aquele momento parecia fa-
zer parte de seu tratamento, quando se sentiram
a vontade para sugerirem que houvesse outros
momentos assim, em que pudessem se reunir e
conversar sobre hanseniase, entre si e com 0s
profissionais de satde. Assim, compreendemos
que as pessoas acometidas pela hanseniase tém
necessidade de expor o que sentem, de falar so-
bre a doenga e trocar experiéncias com outros
portadores e com os profissionais de saude, o
que muitas vezes ndo é possivel acontecer nas
consultas individuais mensais para a adminis-
tracdo da dose supervisionada.

Conhecimento sobre a doenca
e o tratamento

A partir desta tematica, em que o questiona-
mento objetivava identificar o conhecimento dos
portadores de hanseniase sobre a doenca e o tra-
tamento, observamos que em geral este conheci-
mento sobre a doenga pouco esta relacionado
com as informag@es fornecidas pelos profissio-
nais de satde. Os sujeitos do estudo manifesta-
ram como conhecimento sobre hanseniase sua
propria experiéncia vivenciada. Em geral, esse
conhecimento é expresso por varias experiéncias
e sentimentos negativos. Os portadores falam
com propriedade da doenca sentida, da doenca
experienciada, da doenga como algo préximo e
que se manifesta em seus corpos. O experienciar
da doenga os habilita a descreverem sinais, sinto-
mas, dores, medos e ansiedades.

Um participante do estudo relatou ndo com-
preender as informagdes fornecidas pelos pro-
fissionais de satide. A linguagem técnica que em
muitos casos se faz presente na relagdo entre os
profissionais e portadores da hanseniase vai de
encontro as possibilidades de apreensdo dessas
informacdes pelos portadores. Esta fragilidade
no processo de cuidado impulsiona os portado-
res para o aprofundamento de um conhecimen-
to/reconhecimento da doenca, tendo-se em vista
singularidades vivencias por cada um. Neste con-
texto, a defini¢do da doenga se iguala as sensa-
¢Bes e manifestacOes vividas:

A hanseniase ¢ uma malfeitoria na pessoa. Eu
me sinto bem fazendo o tratamento, tem que to-
mar aqueles comprimidos fortes, mas tem que
aguentar, eu fico tonto, parece que bebi cachagca.
Me falaram n&o sei 0 qué, ndo sei 0 qué, que eu ndo
entendo, s6 os médicos e enfermeiras entendem,
mas eu, pelo menos ndo entendo. Eu sinto dor numa
perna e apresentei calombos pelo corpo, mas hoje
estou livre, gragas a Deus. (Quartzo)

O que eu sei é que essa doenga é muito nojenta,
muito pesada, é muito maltratadeira, maltrata a
gente demais, acaba com a gente, me da quentura
no corpo todo, nos bragos, nas pernas, sinto azia,
me sinto mal. Sinto muita coisa dessa doenca. O
tratamento vai bem, a gente toma aqueles compri-
midos depois do almogo, quando vem receber no
posto, toma os seis comprimidos grandes de uma
vez. (Citrino)

Eu sei que é uma doenga muito pesada, judeia
muito com a gente, a gente toma o medicamento e
tem uma reagdo mais pesada, eu tenho sofrido
muito esses dias, € muita quentura no corpo, dores
nas pernas, dorméncia na boca, eu tenho sofrido,



mas estou tentando até o fim! O tratamento ¢ as-
sim: eu estou com nove meses de tratamento, que é
de um ano, eu tomo dois comprimidos todos os
dias, ai t6 vivendo, pelejando. (Topazio)

E importante relatar que, em relagio ao tra-
tamento medicamentoso, nenhum portador de
hanseniase que participou deste estudo soube
informar os nomes dos medicamentos utiliza-
dos. Entretanto, sabiam o tempo de duragdo do
tratamento, a quantidade administrada na dose
mensal supervisionada e na dose diéria e alguns
efeitos indesejados.

Em estudo desenvolvido com adolescentes
portadores de hanseniase em Sobral, foi possivel
observar que 0S mesmos, a0 expressar seu co-
nhecimento sobre a doenga, deram énfase as
manifesta¢des clinicas, modo de transmisséo e
complicages, detectando-se em algumas falas
déficit de conhecimento de alguns adolescentes??.

Reforgando nossas analises, outro estudo
sobre a hanseniase observou que o conhecimen-
to da doenca pelos pacientes é rudimentar, a co-
municagdo entre o pessoal do centro de salde
estudado e os pacientes é precaria, pois parcela
significativa da populagdo pesquisada de doen-
tes ndo entendem as informacoes prestadas pelo
centro de satde ou as consideram incompletas.

Reconhecemos que alguns portadores de
hanseniase que participaram do nosso estudo,
além de manifestarem conhecimentos embasa-
dos nas proprias experiéncias vivenciadas, rela-
taram conhecimentos condizentes com a litera-
tura, tendo obtido essas informagdes em fontes
como livros, Internet ou amigos que ja tiveram a
doenca, pois sentiam necessidade de conhecer
melhor a doenca da qual eram portadores, rei-
vindicando inclusive uma melhor comunicagéo
com a equipe de saude. As falas ilustram essa
assertiva:

Eu sei que a hanseniase é uma bactéria que
ataca os nervos ou em forma de manchas. Se for
paucibacilar, o tratamento ¢é de seis meses €, se for
multibacilar, o tratamento é de um ano. A multi-
bacilar, a gente toma aqueles comprimidos horro-
rosos. O tratamento é com os comprimidos poli-
quimioterapicos, que juntos tentam combater a
bactéria, mas ndo d&o conta. Eu fui atras de desco-
brir o que era hanseniase pela Internet e pelos li-
vros, mas os profissionais de satide deveriam dar
essas informagdes pra gente. (Esmeralda)

A minha hanseniase se manifestou através de
manchas, eu senti como uma agulha furando meu
pé. Eu conversei com um amigo que teve a doenga
e ele me disse que dava muita coisa, dor nos joe-
Ihos, nervos e ao pisar, comigo aconteceu isso, te-

nho realizado o tratamento direito, como manda
a medicina e gragas a Deus estou bem. A hanseni-
ase ¢ uma doenga que pega pelo bafo. (Rubi)

O fato de essas pessoas terem procurado
obter maiores informagdes através de outras fon-
tes de informagdes néo se constitui um fato ne-
gativo. Pelo contrario, na era da globalizacdo, da
informatizacao, é natural que aquelas pessoas que
possuem maiores condi¢Bes socioeconémicas e/
ou culturais procurem obter maiores informa-
¢Bes nos meios de comunicagdo acessiveis, como
Internet e livros. Entretanto, a grande maioria
das pessoas portadoras de hanseniase ndo se
enquadra nesse perfil, conforme observamos
neste estudo.

Através das entrevistas, reconhecemos que
estes sujeitos possuem algum conhecimento so-
bre a doenca, mas ainda existe a necessidade de
ampliar essas informag@es. Nesse sentido, as
acdes de educacdo em saude se tornam impres-
cindiveis, o didlogo entre os envolvidos deve ser
utilizado como a principal ferramenta. As pesso-
as devem ser reconhecidas como sujeito porta-
dor de um saber que deve ser valorizado, embo-
ra possa ser diverso do saber técnico-cientifico'?.

Mudancas na vida
apos o diagndstico de hanseniase

Esta tematica foi estruturada a partir do se-
gundo ponto de investigagdo: a vida depois do
diagnostico de hanseniase. As respostas foram
relacionadas principalmente aos efeitos do trata-
mento da hanseniase. Alguns sujeitos do estudo
relataram melhora na sua vida apds a descober-
ta da hanseniase, pois finalmente obtiveram uma
conclusdo diagndstica e, com o inicio do trata-
mento, houve melhora consideravel dos sinto-
mas da doenca, amenizando dores e dorméncias
no corpo, trazendo-lhes sensagdo de bem-estar:

Antes de descobrir que estava com hanseniase,
eu sentia muitas dores e era muito ruim, mas fui
tomando o medicamento e fui melhorando, as do-
res melhoraram e eu me sinto melhor agora, mas
eu quero terminar logo o tratamento, porque eu
nao quero ficar com essa doenga dentro de mim.
(Diamante)

E, minha vida mudou, esta muito mudada. No
comego, me deu muita preocupagdo, assim que eu
soube que tava com essa doenca, mas depois que eu
estou me tratando, tomando os remédios direito,
me sinto bem melhor. (Rubi)

Pra mim o que mudou foi que antes eu vivia
preocupado em saber o que eu tinha e sentia mui-
tas coisas, me sentia ruim, mas com os medica-
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mentos eu melhorei me sinto bem melhor, estou
bem. (Ametista)

Através das falas, percebemos que um sujeito
do estudo manifestou preocupacdo ao ser diag-
nosticado com hanseniase; outro sujeito preocu-
pou-se em concluir logo o tratamento, pois ndo
queria permanecer portador da doenca. Estes
achados nos remetem a conotagdo negativa da
hanseniase.

Alguns participantes do estudo relataram que,
apos o diagnostico de hanseniase, sua vida mu-
dou drasticamente. Essas mudangas sdo associ-
adas diretamente aos efeitos indesejaveis do tra-
tamento medicamentoso, como por exemplo, 0
escurecimento da pele. Por ser uma doenca inca-
pacitante, alguns portadores de hanseniase ma-
nifestaram que a doenga lhes causa moderadas
dores por todo o corpo, pondo em risco a har-
monia de sua vida, impedindo-os de trabalhar e
realizar tarefas diarias, impondo limitagGes as
suas atividades, acarretando verdadeiras mudan-
¢as em suas vidas, como também a diminuicao
das atividades de lazer e sociais:

Aconteceu que eu sinto muitas dores nos 0ssos,
perdi até o jeito de viver, porque ndo pude mais tra-
balhar como eu vivia trabalhando, satisfeito, e ndo
pude mais, a bicha maltrata muito a gente, judeia
comigo, sinto quentura no corpo, me da dores no
corpo todo e eu ndo posso viver direito. (Quartzo)

A lepra mudou muito a minha vida. Eu néo
gosto de ta mais no meio de muita gente, evito ficar
no meio das pessoas, de pegar em criangas, eu ndo
gosto ndo. Sinto muitas dores no corpo, faco muita
coisa, mas ndao me sinto bem, fago minhas ativida-
des durante o dia e quando chega a noite meu cor-
po lateja de dor mesmo. (Safira)

Pra mim, mudou muito a minha vida, porque
eu fiquei doente depois que comecei esse tratamen-
to, porque eu néo tinha o que tenho agora, eu néo
posso andar muito, ndo posso levantar peso, ndo
posso escrever muito, ndo posso ficar muito tempo
sentada, nem em pé, mudou drasticamente a mi-
nha vida. Hoje n&o consigo dormir direito, adqui-
ri muitas incapacidades que antes eu ndo tinha e
as dificuldades para trabalhar e andar. Meus ami-
gos me perguntam por que engordei, mudei de cor,
mas as vezes eu ndo digo ndo. (Esmeralda)

Estudos ja apontaram a hanseniase como um
problema que gera sofrimento social e impacto
no cotidiano das pessoas acometidas!®!®, Em
adolescentes portadores de hanseniase, a sinto-
matologia da doenca, os efeitos colaterais da
medicacdo e as reagdes interferem significante-
mente no seu cotidiano, visto que o lazer e 0s
afazeres domeésticos sdo afetados™.

Estudo que avaliou a qualidade de vida em pa-
ciente com hanseniase concluiu que esta doenca
causa grande prejuizo para a vida diaria das pesso-
as e as relacOes interpessoais, provocando sofri-
mento que ultrapassa a dor e 0 mal-estar vincula-
dos ao prejuizo fisico, 0 que causa grande impacto
social e psicoldgico. Esse prejuizo na qualidade de
vida esta associado de maneira mais importante as
formas mais graves da doencga, como a multibaci-
lar, reacdo hansénica e incapacidades fisicas®.

E importante ressaltar que um sujeito do es-
tudo utilizou a nomenclatura lepra para relatar
que a hanseniase mudou a sua vida, enquanto
esta nomenclatura ja esta em desuso no Brasil.
Este mesmo sujeito manifestou diminuicdo das
atividades sociais, ndo apenas em decorréncia das
dores fisicas, mas também por opgao prépria, 0
que pode levar a um isolamento social. Outro
achado que merece destaque foi o relato de ocul-
tacdo da doenga por um sujeito do estudo, mes-
mo ao ser indagado sobre mudancas na sua apa-
réncia fisica, em consequéncia do tratamento
medicamentoso. Estes achados podem ser atri-
buidos ao estigma e preconceito em relagéo a han-
seniase, que existem desde tempos remotos, quan-
do a doenca ainda era denominada de lepra.

Profissionais de sadde que prestam assistén-
cia a pessoas acometidas pela hanseniase acredi-
tam que o estigma é o principal responsavel pelo
preconceito e isolamento social dos doentes de
hanseniase®*. Neste sentido, estudo abordando a
consulta de enfermagem a pessoas em tratamen-
to para hanseniase na Estratégia Satde da Fami-
lia em Sobral (CE) percebeu que o0s enfermeiros
valorizam principalmente dois fatores durante as
consultas: as orientagdes sobre prevencdo de in-
capacidades e a atencdo para tentativa de minimi-
zar o estigma social que envolve a hanseniase®.

Consideragdes finais

Neste estudo, buscamos desvelar os contextos
que envolvem as pessoas em tratamento de han-
seniase, identificamos seus conhecimentos e as
repercussdes da doenga em suas vidas; fez-se ne-
cessario acolhermos todas as informacGes obje-
tivas e subjetivas e idéias do grupo, valorizando
0s sentimentos, crencas e percepcdes manifestas.

Constatamos que o conhecimento sobre a
doenca é rudimentar e em geral expresso pela
propria experiéncia vivenciada, envolta de senti-
mentos negativos. Entretanto, alguns portado-
res manifestaram conhecimentos condizentes
com a literatura, adquiridos através de uma bus-



ca solitaria por informagdes na Internet, livros e
informac@es de amigos e familiares. Destacamos
a necessidade da utilizacdo pelos profissionais de
satde de uma linguagem clara e adequada ao
perfil da clientela, para que as informac@es em
saude sejam efetivamente apreendidas. AcOes de
educagdo em saude sdo imprescindiveis na assis-
téncia a essa clientela, reconhecendo os saberes
existentes e transformando-os, incentivando a
troca de experiéncia entre os envolvidos e a cons-
trugdo compartilhada de conhecimentos.

Como principais alteragdes na vida apés o
diagnéstico de hanseniase, manifestaram a me-
Ihora dos sintomas com o inicio do tratamento;
alguns, ao contrério, relataram o aparecimento
ou agravamento sinais e sintomas fisicos desa-
gradaveis, influenciando sua qualidade de vida e
causando sentimentos de impoténcia.

A utilizacdo da nomenclatura lepra, a oculta-
¢do da doenca e o isolamento social por parte
dos portadores de hanseniase também foram
achados deste estudo.

Percebemos que a hanseniase ndo passa des-
percebida na vida das pessoas, ela deixa sua marca
(fisica ou emocional), seja por tempo limitado

durante o tratamento ou por um periodo mais
longo, como no caso das sequelas fisicas. Nesse
sentido, imprescindivel é o apoio dos profissio-
nais de salde a essas pessoas, prestando uma
atencéo integral.

Necessario também é criar espacos de escuta
das pessoas com hanseniase, onde possam ma-
nifestar suas crencas, davidas e conversar sobre
adoenca e sobre suavida. Identificamos no estu-
do uma ferramenta importante no objetivo de
atingir esse ideal, a realizagdo de “rodas de con-
versa” com pessoas que realizam tratamento para
hansenfase e os profissionais de satde, possibili-
tando a troca de saberes e experiéncias entre 0s
envolvidos, disseminando também as informa-
cOes acerca da doenga e seu tratamento, esclare-
cendo dividas frequentes e auxiliando-as no en-
frentamento da hanseniase.

Esperamos que o estudo possa contribuir no
aprimoramento da assisténcia prestada pelos
profissionais de salide a essa clientela, especial-
mente na Estratégia Salde da Familia, por estar
mais proxima a essas pessoas e suas familias,
podendo desenvolver suas acdes voltadas para o
contexto que as envolve.
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