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Resumo: O presente estudo objetivou conhecer as experiéncias, significados e percepgdes de pacientes

com hanseniase. Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio com enfoque qualitativo. O cenario de

estudo foi uma Policlinica, localizada em Minas Gerais, referéncia em tratamento de hanseniase. Os

dados foram produzidos por meio de entrevistas individuais com um roteiro semiestruturado, a analise

dos dados possibilitou identificar quatro categorias tematicas: Percepgdes a cerca do conhecimento so-

bre a hanseniase; A descoberta da hanseniase; Vivendo com a Hanseniase e Conviver com hanseniase

em sociedade. Identificou-se assim que a percep¢ao dos pacientes sobre o significado € o conhecimento

acerca da hanseniase ¢ superficial e limitado, no entanto, o conhecimento deficitario ndo interferiu na

crenca do tratamento resolutivo e cura da doenga. Pode-se perceber também que o diagnostico tardio

ainda se faz presente na descoberta da hanseniase e que questdes psicologicas, emocionais, sociais €

fisicas apresentam impacto direto na vida dos pacientes.
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Abstract: The present study aimed to know the experiences, meanings and perceptions of patients with
leprosy. This is a descriptive study, exploratory qualitative approach. The study was a polyclinic, loca-
ted in minas gerais, reference in the treatment of leprosy. The data were produced through individual
interviews with a screenwriter, semi-structured data analysis made it possible to identify four thematic
categories: perceptions about the knowledge about leprosy; the discovery of leprosy; living with leprosy
and live with leprosy in society. Identified that the perception of patients about the meaning and knowle-
dge about leprosy is superficial and limited, however, the knowledge deficit did not interfere in the belief
of the treatment and cure of disease resolutivo. One can understand that late diagnosis is still present in
the discovery of leprosy and psychological issues, emotional, physical and social feature direct impact

in the lives of patients.

Keywords: Leprosy; Perception; Stigmas.

INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma doenca infectocontagiosa de evolugao cronica, de grande importancia
para a saude publica devido a sua magnitude e seu alto poder incapacitante, acometendo principalmente
a faixa etaria economicamente ativa. Atinge a pele e os nervos periféricos, mas também se manifesta
como uma doenca sistémica que compromete articulagdes, olhos, testiculos, ganglios e outros 6rgaos.
(Brasil, 2019)

Considerando o tempo de existéncia dessa doenca, a hanseniase parece ser uma das enfermi-
dades mais antigas que acometem o homem e ainda continua sendo um problema de saude publica no
pais, que ocupa a segunda posicao de pais mais endémico no mundo. (Alves et al, 2023) Além disso, a
Organizagao Mundial de Saude (OMS) considera o Brasil como o maior contribuinte da carga sanitaria
da doenga nas Américas. (OMS, 2009)

Os casos de hanseniase no Brasil tiveram reducdo de 37,1% em um periodo de dez anos. No
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ano de 2007, foram diagnosticados 40,1 mil casos da doenca. Ja em 2016, esse numero foi reduzido para
25,2 mil casos. (Brasil, 2018) Em grande parte do Brasil o diagndstico ainda ¢ tardio, cerca de um ano
e meio a dois anos apds o inicio do aparecimento dos sintomas. Consequentemente, aproximadamente
5,7% das pessoas que sdo diagnosticadas com hanseniase ja apresentam lesdes sensitivas e/ou motoras,
deformidades e incapacidades que poderiam ser prevenidas. A presenca dessas lesdes pode contribuir
ainda mais para acentuar os estigmas e valores preconceituosos que permeiam em nossa sociedade.
(Boigny et al, 2020)

Desde a antiguidade, a hanseniase, tem sido considerada uma doenc¢a contagiosa, mutilante e
incuravel, provocando uma atitude preconceituosa de rejei¢do e discriminag¢do de seu portador, sendo
este, normalmente, excluido da sociedade. (Brasil, 2021) Esta situagdo ¢ originada basicamente em
funcdo da generalizada falta de informacao por parte da populacao ao seu respeito. (Silva et al, 2020)

Desde os relatos biblicos até ao periodo da modernidade, a hanseniase foi descrita como uma
doenga que causava horror devido a aparéncia fisica do doente ndo tratado — lesdes ulcerantes na pele
e deformidades nas extremidades, associada aos estigmas mais diversos. Estas marcas presentes nas
feridas e nos membros desfigurados do doente e incorporadas a sua identidade langou a doenca no lado
mais obscuro da sociedade. (Maciel 2024)

Nessa perspectiva, a combinacao do preconceito social, da limitagao funcional e do sofrimento
humano que acompanham a hanseniase explica por que a doenga ¢ mais temida do que outras, inclusive
doengas fatais. (Passos et al, 2020)

E relevante destacar que o conhecimento do senso comum é mantido pela cultura, ao longo do
tempo, e serve para guiar a tomada de decisdes dos membros da sociedade, suscitando um retrocesso na
percepcao socio-cultural da doenga. (Mendes et al, 2020) Nesse contexto, o presente estudo objetivou

conhecer as experiéncias, significados e percepgdes de pacientes com hanseniase.
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METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio com enfoque qualitativo. O cenario de estudo
foi uma Policlinica, localizada em Minas Gerais, referéncia em tratamento de hanseniase.

A pesquisa foi composta por onze participantes, definidos por saturagdo tedrica. (Minayo,
2010) Os critérios de elegibilidade foram: pacientes maiores de 18 anos; com estado cognitivo preserva-
do; atendidos e cadastrados na Policlinica em estudo.

Os dados foram coletados por meio de uma entrevista semi-estruturada individual contendo
questdes acerca da caracterizagdo e perfil social dos entrevistados, bem como trés questoes nortea-
doras: 1) Qual o significado da hanseniase para voc€? 2) Quais experiéncias (positiva/negativas) que
vocé vivenciou apds o diagnostico? 3) Conte-me das suas relagdes interpessoais apos o diagndstico das
doengas.

Antes de iniciar as entrevistas os pacientes foram esclarecidos sobre a pesquisa e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para registro das falas foi utilizado um gravador audio-
digital e as identidades dos particiopantes foram resguardadas pelo uso da palavra entrevistado e um
namero de identificacdo conforme a sequéncia cronolédgica da coleta dos dados. Para o tratamento dos
dados, foi realizada a transcri¢do das gravagoes, posteriormente, realizou-se a analise de contetido do
tipo tematica. (Minayo, 2010)

A pesquisa foi autorizada por meio da assinatura do Termo de concordancia da instituicdo
participante. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa das Faculdades Unidas do Norte

de Minas com parecer substanciado n°® 235146.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Fizeram parte da pesquisa onze participantes, na qual seis eram do sexo masculino; em relagao

a idade, trés tinham entre 20 a 40 anos, seis entre 40 a 60 anos, € dois tinham idade acima de 60 anos.
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No que se refere a situagdo laboral; trés eram aposentados, dois trabalhavam em atividades rurais, dois
eram donas de casa, um era baba, um era pedreiro, um era estudante e um nao quis revelar sua ocupa-
¢ao.

Dos pacientes pesquisados, seis possuiam renda mensal de até um salario minimo, os demais
possuiam renda superior a este valor. Quanto a escolaridade, trés concluiram o ensino médio, trés
possuiam ensino fundamental incompleto, dois cursaram o ensino fundamental completo, dois eram
analfabetos e apenas um estava cursando o ensino superior.

A andlise dos dados possibilitou identificar quatro categorias tematicas por similaridade se-
mantica: Percepgdes acerca do conhecimento sobre a hanseniase; A descoberta da hanseniase; Vivendo

com a Hanseniase e Conviver com hanseniase em sociedade.

Percepcoes a acerca do conhecimento sobre a Hanseniase

A hanseniase ¢ uma doenca infecto-contagiosa, de desenvolvimento lento, causada pelo My-
cobacterium leprae, se manifesta principalmente através de sinais e sintomas dermatoneurologicos -
lesdes na pele e nos nervos periféricos, principalmente nos olhos, maos e pés. O homem ¢ considerado
a unica fonte de infecg¢do da hanseniase ¢ a transmissao da-se de uma pessoa doente ndo tratada, que
elimina o bacilo para o meio exterior pelas vias aéreas, contagiando pessoas susceptiveis. (Brasil, 2022)

Buscando conhecer a percepcao dos entrevistados a cerca do conhecimento sobre a hansenia-

se, foram encontrados:

“Sei que ¢ uma bactéria que afeta a pele, e se ndo tratar vira lepra.” (E1)
“Umas manchas brancas que da no corpo, e com dorméncia nas manchas.”
(E4)

“[...] O que eu sei € s6 o que se diz na biblia.” (E3)

“Conheco sobre nada dela ndo, entendo praticamente nada.” (E2)

“Ah, ndo sei, eu ndo conhego essa doenga, eu nao sei.” (E6)

ISSN: 2763-5724 / Vol. 04 -1 01 - ano 2024 144
)

HEALTH & SOCIETY



Por meio dos relatos pode-se perceber conhecimento inexiste e limitado sobre a hanseniase,
fato preocupante, uma vez que, a falta de conhecimento da populagdo ou o conhecimento precario re-
tarda a procura ao servico de satude, contribuindo para o diagnostico tardio e mantendo as fontes de in-
feccao, que por sua vez aumentam o nimero de casos. Do inverso quanto melhor informados pacientes,
familiares e amigos, menores as manifestacdes de descriminagao. (Santos et al, 2022)

De acordo com as recomendagdes do Pacto pela Saude, deve-se fazer a divulgacio de infor-
magoes atualizadas sobre a hanseniase, e isso cabera as trés esferas de governo trabalhar em parceria
com as demais institui¢des e entidades da sociedade civil. A comunicagdo e a educacdo em saude pos-
sibilita a sociedade um conhecimento maior sobre a doenga, e sdo consideradas um dos componentes
estruturantes do Programa Nacional de Controle da Hanseniase, compreendendo trés eixos: agdes de
comunicagdo em saude; educacdo permanente; e mobilizagdo social. (Alves et al, 2023)

A hanseniase, ao longo de muito tempo, foi considerada incuravel e mutiladora. Os doentes
eram reunidos em locais isolados e distantes da convivéncia familiar. Atualmente, as pessoas acometi-
das por essa doenga nao necessitam mais de internacao, no entanto, no passado, devido a inexisténcia
de medicamentos eficazes, era imprescindivel que o fizessem. Quando as pessoas eram diagnosticadas
como “leprosas”, logo eram encaminhadas para grandes institui¢des, longe das cidades, onde pratica-
mente nunca mais sairiam, esses locais eram denominados “leprosarios”. (Silva et al, 2020)

Sabe-se que hoje a hanseniase tem tratamento e cura, e o tratamento ¢ realizado gratuitamente
em todo o territorio nacional e este é eminentemente ambulatorial, variando de seis meses a um ano, €
em poucos casos, ha necessidade do paciente passar dois anos em tratamento. (Santos et al, 2022)

Nos servigos basicos de saude, administra-se, uma associagdo de medicamentos, a poliqui-
mioterapia (PQT/OMS), constituida pelo conjunto dos seguintes medicamentos: rifampicina, dapsona e
clofazimina, com administragdo associada. A PQT/OMS elimina o bacilo ¢ evita a evolugao da doenca,
prevenindo as incapacidades e deformidades por ela causadas, levando a cura. A alta por cura ¢ dada
apos a administragdo do nimero de doses preconizado pelo esquema terapéutico, dentro do prazo re-

comendado. (Alves et al, 2023)
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Em relagdo & perspectiva de tratamento e cura da doenga, os entrevistados mostraram-se con-

fiantes e esperancosos.

“Sim, acredito, tem cura sim.” (E3)

“Tem, tem cura sim.” (E7)

“Eu nem so6 acredito como ja estou sentindo que ja estou curado.” (ES)
“Jé& estou sendo curada.” (E10)

A confianga no tratamento e na cura da hanseniase pelos pacientes ¢ um aspecto positivo e
importante, na qual também foi identificado em um estudo publicado por Cid et al. (2022) Entretanto,

um dos entrevistados se mostrou pouco seguro ¢ com duvida quanto a crenga na cura da hanseniase.

“[...] Vamos ver né. [...]. Quem sabe né.” (E9)

As principais razdes para se detectar e iniciar o tratamento precocemente ¢ a meta de erradi-
cacdo da doenga e a prevencao de sequelas e incapacidades motoras, pois essas incapacidades sdo as
principais causas do estigma que envolve a hanseniase e, este somente serd minimizado se as pessoas
adquirirem conhecimento sobre a doencga e, principalmente, se tornarem conscientes da existéncia de

cura. (Santos et al, 2022)

A descoberta da Hanseniase

O diagnostico da hanseniase ¢ essencialmente clinico e epidemioldgico, realizado por meio
da analise da historia e condi¢des de vida do paciente, do exame dermatoneurologico, para identificar
lesdes ou areas de pele com alteragdo de sensibilidade e/ou comprometimento de nervos periféricos
(sensitivo, motor e/ou autonomico). (Alves et al, 2023)

Um caso de hanseniase positivo é considerado quando a pessoa apresenta uma ou mais de uma

das seguintes caracteristicas e que requerem quimioterapia: lesao(des) de pele com alteragdo de sensi-
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bilidade; acometimento de nervo(s) com espessamento neural; e baciloscopia positiva. (Brasil, 2022)

O diagnostico dessa doenca, em grande parte do Brasil, ainda ¢ tardio e alguns fatores podem
influenciar essa realidade, tais como: a falta de informagdo sobre sinais ¢ sintomas, a dificuldade de
acesso do individuo ao servico de saude, atendimento e/ou profissionais ndo capacitados para detectar
a doenca. (Boigny et al, 2020)

Em consonancia com a afirmagdo, alguns participantes relataram dificuldades para diagnos-
ticar a doenga, devido a confusdo com outras patologias, culminando em maior tempo de descoberta e

imprecisao no diagnostico.

“Houve dificuldade, porque fiquei muito tempo fazendo os exames, exame de
reumatismo, exame de alergia, e a doutora disse que eu tinha alergia.” (E6)
“Dificuldade ¢ que a gente vai a um médico e ele ndo estd lidando com esse
tipo de doenca, entdo ele ndao tem essa sensibilidade de achar que doencga ¢
aquela.” (E11)

No entanto, alguns depoimentos divergem da afirmacao acima, a qual podem ser observados:

“Nao , ndo dificuldade ndo, a descoberta foi rapida.” (E3)

“Nao, nao ouve dificuldade.” (ES)

“Nao, nao houve dificuldade ndo, tudo que fiz o bidpsia, saiu o resultado.”
(E10)

A hanseniase pode ser confundida com outras doengas dermatologicas ou neuroldgicas, que
apresentam sinais e sintomas semelhantes aos seus. Portanto, deve ser feito diagnostico diferencial em
relagdo a essas doengas. (Brasil, 2019) Além disso, por ter um tempo longo de incubagao, ha dificuldade
no fechamento do diagnostico, acarretando gastos desnecessarios de tempo e dinheiro, além de lentidao
no tratamento, o que pode gerar maior contaminagdo e possibilidades de aparecimento de seqiielas.

(Brasil, 2022)
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Vivendo com a Hanseniase

A hanseniase causa grande prejuizo para a vida diaria e as relagdes interpessoais, provocando
sofrimento que ultrapassa a dor e o mal estar estritamente vinculados ao prejuizo fisico, com grande
impacto social e psicologico. (Barcelos et al, 2021)

Ao descobrir e conviver com a doenga, sentimentos como medo, temor pelo preconceito, triste-
za e preocupacao frente a transmissao permearam a vida de grande parte dos entrevistados, no entanto,
alguns relatam ter reagido normalmente. Dessa forma, os sentimentos se mesclam desde ao sofrimento

a indiferenca.

“[...] Eu fiquei com medo.” (E10)
“A gente fica mais preocupado com a familia da gente, se a gente transmitiu

[...].” (E11)

“Fiquei normal ¢ uma doenca fraca, ndo mata rapido, essa doenca ndo € peri-
gosa, pra mim nao.” (E8)

“Ah, tem gente que tem muito preconceito, acha que pega e tem medo de ficar
perto da gente.” (E4)

Os sentimentos vivenciados demonstram comprometimento psiquico dos pacientes e instabili-
dade emocional. A hanseniase deve ser vivenciada de modo semelhante ao de outras doengas curaveis.
Caso ocorra impacto psicologico, tanto o quem adoeceu quanto aos familiares ou pessoas de sua rede
social, necessitara de uma abordagem apropriada pela equipe de satide, que permita a aceitagao do pro-
blema, superacao das dificuldades e maior adesdo aos tratamentos. Essa atengdo deve ser oferecida no
momento do diagndstico, bem como no decorrer do tratamento da doenca e, se necessaria, apos a alta.
(Alves et al, 2023)

De acordo com os entrevistados, algumas rotinas diarias ndo foram alteradas, no entanto, per-

cebeu-se também impactante mudanga que chegou a gerar incapacitagdo profissional.

“[...] Nao mudou nada nao, [...]. S6 uso medicamento todo dia.” (E3)
“Nao mudou nada, [...], a minha vida continua do mesmo jeitinho, sem pro-
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blema nenhum, trabalho, pratico esporte, vou em todos os lugares sem pro-
blema nenhum” (ES)
“Mudou que eu nao posso trabalhar, com as dores nos dedos [...].” (E6)

Resultado semelhante com a fala anterior foi encontrado em estudo realizado por Santos e
Pardo, na qual alteracdes fisicas decorrentes da doenca podem levar a incapacidades profissionais e im-
possibilitar a realiza¢do das atividades de vida didria, o que afeta diretamente a qualidade de vida dos
doentes. (Nascimento et al, 2020)

O comprometimento dos nervos periféricos € a caracteristica principal da doenga, dando-lhe
um grande potencial para provocar incapacidades fisicas que podem, inclusive, evoluir para deformida-
des. Estas incapacidades e deformidades podem acarretar alguns problemas, tais como diminui¢do da
capacidade de trabalho, limitagdo da vida social e problemas psicologicos, que sdo também responsa-
veis pelo estigma e preconceito contra a doenga. (Brasil, 2022)

As identificacdes das eventuais incapacidades fisicas dos pacientes sao importantes para a
orientagdo de uma pratica regular de auto cuidado e, para que possam ser tomadas medidas de preven-
¢do e tratamento de incapacidades e de deformidades. (Brasil, 2022) A principal forma de prevenir a

instalacdo de deficiéncias e incapacidades fisicas ¢ o diagnostico precoce. (Alves et al, 2023)

Conviver com hanseniase em sociedade

No passado, até em meados de 1940, ndo existiam institui¢cdes de satide para acolher os do-
entes acometidos pela hanseniase e estes continuavam em suas residéncias, com suas familias. Assim,
costumavam-se construir pequenas casas, ou quartos separados, em que os doentes pudessem perma-
necer e receber as refeigdes, roupas, medicagdes, entre outros, de forma que nao saissem deste local e
pudessem colocar em risco a vida dos familiares e das pessoas da comunidade. (Silva et al, 2020)

Ao longo da histéria da hanseniase, a sociedade vem assumindo posturas conforme a informa-

¢do adquirida sobre a doenga. O conhecimento atual sobre a hanseniase ¢ mais difundido no meio social
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do que no passado, porém ainda existem estigmas relacionados a doenca. (Santos et al, 2018)

Para investigar a relagdo dos pacientes entrevistados com a familia, amigos e sociedade ques-
tionou-se a eles a convivéncia com a familia e amigos apds o diagnostico da doenga.

Muitos disseram que receberam ajuda e apoio tanto das familias quanto dos amigos. Entre-
tanto, houve falas que demonstraram claramente a presenga de preconceito da familia e de amigos e

também, relatos de retracdo social e omissdo de diagnostico pelo paciente:

“A minha familia reagiu super bem, me deu o maior apoio, principalmente
minha familia e no trabalho também.” (E5S)

“As Unicas pessoas que ficaram do meu lado foram os meus filhos, mais nin-
guém. As pessoas que eu mais gostava afastaram de mim, ndo queriam tomar
dgua no copo que eu tomava, correram de mim com medo da doenga ser
transmitida para eles. [...]. Ja sofri preconceito de varias pessoas, de meus
amigos, das pessoas que estdo comigo, do meu parceiro que ficou com medo
que pegava, ficou com nojo de mim. Tudo isso aconteceu na minha vida, foi
muito triste.” (E2)

“Eu arrumei até uma namorada, depois que falei com ela que eu estava com
esses problemas ela terminou comigo.” (E6)

“Eu ndo falei pra ninguém, até os remédios estdo escondidos 14 em casa.”
(E8)

“Eles ficaram um pouco cismados [...].” (E10)

“Eu acho que eu me retrai, até mais um pouco do que eles mesmo. Procurei
assim, ficar mais quieto uns dias, antes de tomar o remédio [...].” (E11)

No enfretamento da doenga, o apoio da familia ¢ de grande importancia, sendo imprescindivel
para o encorajamento da sua condi¢do de saude, inclusive para o tratamento. Por outro lado, pessoas
acometidas pela hanseniase podem omitir o diagndstico da doenga e tendem ao isolamento social. (Cos-
ta et al, 2021)

A ocultacao da doenga ocorre, principalmente, em virtude do medo dos portadores de viven-
ciarem situacdes de preconceito e exclusdo. Essa atitude pode motivar o isolamento social como defesa
e protecao contra o sofrimento. (Costa et al, 2021)

Vencer o preconceito social, inclusive dos proprios portadores, que tendem a se automargi-
nalizar, ¢ o grande desafio associado a hanseniase. (Santos et al, 2022) Percebe-se que mesmo com os
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avangos ocorridos no diagnostico, controle e tratamento da hanseniase, ainda € nitido o preconceito,
provocado pelo medo e pelas rejeicdes por parte da sociedade. (Gouvéa et al, 2020)

O preconceito existe principalmente devido a caréncia de conhecimento da populagao sobre a
doenga, tratamento e cura, e principalmente pelo estigma criado na antiguidade, pois era uma doenga
que causava total exclusdo social, o portador deveria ser confinado em hospitais-colonia, em que era

afastado completamente de familiares e amigos. (Santos et al, 2022)

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou identificar que a percepgao dos pacientes sobre o significado e o co-
nhecimento acerca da hanseniase ¢ superficial e limitado, no entanto, o conhecimento deficitario nao
interferiu na crenga do tratamento resolutivo ¢ cura da doenga.

Pode-se perceber também que o diagnostico tardio ainda se faz presente na descoberta da
hanseniase e que questdes psicoldgicas, emocionais, sociais e fisicas apresentam impacto direto na
vida dos pacientes. Partindo desse pressuposto verificou-se a grande importancia do apoio familiar no
acompanhamento e tratamento da doenc¢a, no qual para a maioria dos entrevistados tiveram presentes.

No entanto, mesmo com o apoio referido pelos participantes e as mudangas que tiveram ao
longo dos anos acerca da percepcao social da hanseniase, verifica-se ainda estigmas e preconceitos por
parte de familiares, amigos e da sociedade.

Os achados deste trabalho demonstram a necessidade de abordagens educativas em satude a
fim de desmistificar conceitos inadequados e criar novos saberes a partir de educagdo continuada em
saude. Sendo assim, € preciso que praticas educativas eficientes sejam direcionadas ao paciente, e que
haja acdes voltadas para o diagnostico precoce, eliminagdo e prevengao de incapacidades, evitando as
morbidades proprias da hanseniase na vida do individuo. Os estigmas devem ser desmistificados com
politicas de educacdo em satide a fim de evitar o preconceito que ainda € tao presente no meio social.

Este estudo revelou dados importantes sobre a hanseniase que faz repensar a forma de abor-
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dagem e assisténcia prestada 4 pacientes acometidos por essa doenga. Porém, este assunto ainda ¢ fonte

de novos questionamentos, perspectivas e investigagoes futuras.
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