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PERCEPCAO DE USUARIOS SOBRE O PRECONCEITO DA HANSENIASE

PATIENTS' PERCEPTION ON LEPROSY PREJUDICE

PERCEPCION DFE USUARIOS ACERCA DFL PERJUICIO DE LA LEPRA
Renata Dias de Souza Cid!, Guldemar Gomes de Lima?, Adriano Rodrigues de Souza®, Ana Débora Assis Moura®

Estudo do tipo descritivo, de natureza qualitativa, que objetivou descrever a percepcao do usuario com hanseniase sobre o preconceito
com esta doenca no seu cotidiano. A populacdo foi de 23 informantes que faziam acompanhamento da doenga em um Centro de
Salde de Referéncia em hanseniase do Ceara, Brasil. A coleta de dados realizou-se entre agosto e setembro/2009, na qual foi utilizada
entrevista semiestruturada. Os dados foram analisados por meio da analise de contelido. Percebeu-se que o preconceito permeava a
realidade dos portadores de hanseniase, ndo somente por parte da populacdo, mas do prdprio portador, pois, escondiam sua condicdo
com medo da reacao das pessoas e, em alguns casos, buscavam o isolamento. Concluiu-se que o estigma ainda existe e mostra-se
mais resistente do que a propria doenca. Vencer o preconceito social, inclusive dos usuarios, € o grande desafio associado a
hanseniase.

Descritores: Hanseniase; Preconceito; Educacdo em Salde; Enfermagem.

This is a descriptive type study of qualitative approach that aimed to describe the perception of leprosy patients on the prejudice with
this disease in their daily lives. The population was composed by 23 informants who were monitoring the disease in a Health Reference
Center of leprosy in Ceara, Brazil. Data collection happened between August and September 2009 using semi-structured interviews.
Data was analyzed through content analysis. We noticed the existence of prejudice against people with leprosy, not only by the
population, but by the patient himself, that hide his condition for fear of people's reaction, and in some cases seek isolation. We
concluded that the stigma still exists and seems more resistant than the disease itself. To overcome social prejudice, including by the
users, is the great challenge associated with leprosy.

Descriptors: Leprosy; Prejudice; Health Education; Nursing.

Estudio descriptivo, de naturaleza cualitativa, cuyo objetivo fue describir la percepcién de usuarios con lepra acerca del perjuicio con la
enfermedad en su rutina. La poblacion fue compuesta de 23 informantes que hacian el control de la enfermedad en un centro de salud
de referencia en lepra en Ceard, Brasil. La recoleccion de datos ocurrié entre agosto y septiembre/2009, donde se utilizd entrevista
semiestructurada. Los datos fueron analizados a través del analisis de contenido. Se percibié que el perjuicio permeaba la realidad de
los leprosos, no solo por la poblacién, pero por la propia persona, que ocultaba su condicién por temor a la reaccién de la gente, y a
veces, trataban de aislarse. La sefial alin existe y se presenta mas fuerte que la propia enfermedad. Vencer el perjuicio social, incluso
de los propios usuarios, es el gran desafio asociado a la lepra.

Descriptores: Lepra; Prejuicio; Educacion en Salud; Enfermeria.
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[ INTRODUCAO ]

A hanseniase ou lepra, como era conhecida
antigamente, é uma doenca infecto contagiosa, causada
por uma bactéria chamada Mycobacterium Leprae, de
multiplicagdo lenta, que afeta os nervos e a pele, tendo
um periodo de incubacdo de dois a sete anos. A
contaminagdo € de pessoa para pessoa e ocorre através
das vias respiratdrias, secregées nasais ou saliva. A maior
parte das pessoas que tém contato com o bacilo ndo
adoecem, pois o sistema imune consegue combater a
infeccao®.

Contudo, essa doenga ainda nao foi erradicada no
Brasil, constituindo, portanto, um problema de saude
publica. Um pais que apresenta um ou mais casos para
cada 10.000 habitantes é considerado um pais endémico.
A maior parte dos casos novos, cerca de 80%, esta
localizada em paises tropicais, como india, Brasil,
Mayamar, Madagascar, Nepal e Mogambique, cujo Brasil
€ o segundo lugar, com 77.676 casos novos da doenca,
perdendo apenas para a india, com 384.240 de casos
novos registrados®.

A doenga no Brasil é estudada geralmente por
macrorregioes e estados, portanto, ha uma incidéncia
epidemioldgica de casos novos nas regides Norte,
Centro-Oeste e Nordeste, da qual o estado de Mato
Grosso se destaca em primeiro lugar na deteccdo de
casos novos, com 100,27/100.000 habitantes. O Ceara
ocupa o 12° lugar, com 30,161/100.000 habitantes®.

Em face desses dados, vale salientar, também, que
a hanseniase é uma doenca que provocava atitude de
rejeicdo e discriminagdo do portador, excluindo-o da
sociedade. A segregacdo da pessoa em hospitais colonia
foi identificada pelas autoridades federais como a Unica
forma de profilaxia da doenca. Os portadores de
hanseniase eram excluidos de suas familias, amigos e da
sociedade e, em muitos casos, as familias desses
portadores eram destruidas. O isolamento implicou na
violacdo dos direitos humanos, pois quando as pessoas

saiam dos hospitais-colonia, ndo conseguiam retornar

para as suas familias e muito menos integrar a
comunidade, assim retornando ao isolamento.

As colbnias, habitadas pelas vitimas da hanseniase,
puderam ser vistas como simbolo da segregacao em toda
a Ameérica Latina, ndo somente no Brasil. Na Colombia,
até inicio da década de 1950, nenhuma doenca foi tdo
estigmatizada. A imagem da hanseniase também esteve
profundamente arraigada a cultura colombiana®.

A segregacao do individuo tinha implicagdes
perversas, pois a pessoa com hanseniase passava a
conviver com pessoas portadoras de outras
enfermidades, com os quais adquiriam a hanseniase, € 0
doente de hanseniase, outras enfermidades®.

As atividades da enfermagem nos dispensarios de
lepra e moléstias venéreas destacaram-se como um
elemento importante da época nos trabalhos de salide
publica, pois ndo se resumiram na aplicacdo de injecoes
e realizagdo de curativos, estendendo-se ao que entdo se
denominava de campo da higiene®.

Com a descoberta da sulfona, na década de 1950,
sugeriu-se entdo o tratamento ambulatorial, sendo
posteriormente, na década de 1980, substituido pela
poliquimioterapia (PQT), constituida pela combinagao de
medicamentos, tratamento simples, eficaz, de baixo
custo e aceito satisfatoriamente por seus portadores,
motivando a possivel eliminacdo da doenca, porém,
infelizmente, ndo minimizando a discriminacdo e o
preconceito.

O preconceito e a discriminagdo contra pessoas
portadoras do bacilo de Hansen devem-se,
principalmente, a alguns fatores, como a insuficiente
informacdo acerca da doenca, de sua transmissao e do
seu tratamento, 0 que acarreta 0 medo de frequentar os
mesmos locais de uma pessoa acometida pela
hanseniase. Essas condutas inibem as pessoas a
frequentarem locais publicos e privados, por temor a

discriminagdo e ao preconceito.
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Diante desse contexto, é relevante destacar que os
direitos humanos sao fundamentais para a pessoa
humana, pois sem eles o ser humano ndo é capaz de se
desenvolver e de participar plenamente da vida. Nao
existe um direito mais importante do que outro, cada
cidaddao deve ter garantido todos os direitos, nenhum
deve ser esquecido, como os direitos civis e politicos,
econdmicos, sociais e culturais, e direitos do povo®.
Além do ja exposto, todo cidaddo tem direito também a
um tratamento adequado e efetivo para seu problema de
salde, humanizado, acolhedor e livre de qualquer
discriminacdo. Deve ser respeitada sua pessoa, seus
valores e seus direitos!”.

Respeitar os direitos humanos e favorecer um
diagndstico precoce, garantindo o tratamento dentro da
rede basica de salde, primordialmente, nas equipes de
salde da familia, torna-se essencial. O enfermeiro, nesse
contexto, apresenta importancia essencial nas acoes de
controle da hanseniase, pois é ele que esta mais proximo
da comunidade. No entanto, é observado que no
decorrer do atendimento a pessoa com hanseniase maior
preocupacao em relacdo ao tratamento e a prevencao de
incapacidades, sendo pouco abordadas as questOes
relativas aos sentimentos e ao relacionamento familiar e
social da pessoa.

Durante a consulta de Enfermagem aos portadores
de hanseniase, devem ser elaboradas estratégias de
planejamento de cuidados vinculados ao seu sentimento.
O enfermeiro deve estar atento, portanto, a mencao do
portador quanto a existéncia de estigmas contra a
doenca, e se envolver emocionalmente, pois a
possibilidade da ocorréncia de estigmas podera
desencadear o afastamento imediato do tratamento.

A consulta de enfermagem é primordial na
assisténcia, pois estabelece uma interacao terapéutica
entre o individuo e o profissional de salde, possibilitando
o reconhecimento das condicdes de vida que
determinardo os perfis de saude e doenca. Desta forma,

as acbes propostas nao se restringirdo a terapéutica

medicamentosa, mas a valorizacdo do poder terapéutico
da escuta e da palavra, da educagdo em saude e do
apoio psicossocial(s).

Sabe-se que a hanseniase tem tratamento e cura.
As pessoas que convivem com portadores da doenga
devem ser examinadas para deteccdo precoce dos sinais
da doencga. As principais razoes para se detectar e iniciar
o tratamento precocemente é a meta de erradicacdo da
doenca e a prevencao de sequelas e incapacidades
motoras, pois essas incapacidades sdao as principais
causas do estigma. Esse estigma somente serd
minimizado se as pessoas adquirirem conhecimento
sobre a doenga e, principalmente, se tornarem
conscientes da existéncia de cura. Logo, os profissionais
de salde devem ser sensiveis a este fato e valorizar os
sentimentos dos portadores de hanseniase e de seus
familiares, de modo a atuar para reducao do
estigma/preconceito com os usuarios dos servicos de
saude.

Nesse sentido, este estudo objetivou descrever a
percepcdo do usuario com hanseniase sobre o

preconceito contra esta doenga no seu cotidiano.

[ METODO ]

A pesquisa constou de um estudo descritivo, com
abordagem qualitativa. Este tipo de estudo tem a
finalidade ndao apenas de observar e descrever, mas de
mostrar a complexidade dos fatores com os quais o
problema estd relacionado. A escolha da abordagem
qualitativa € uma forma de obter dado a partir de
observacoes e interacoes verbais, ocupando-se mais com
o ponto de vista dos participantes, que possuem
liberdade de resposta®.

0 estudo foi realizado em um Centro de Referéncia
em tratamento aos portadores de hanseniase, da
Secretaria Executiva Regional II (SER II), localizado no
centro da cidade de Fortaleza-Ceara, com atendimento
especializado em dermatologia, sendo assim, um Centro

de Referéncia Estadual em Dermatologia. Possuia amplo
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quadro de profissionais, como assistentes sociais,
bioquimicos, enfermeiros, fisioterapeutas, médicos,
terapeutas ocupacionais, dentre outros. Além de
consultérios médico e de enfermagem, além de
laboratérios de andlises clinica, micologia e
histopatologia.

Participaram do estudo 23 portadores de
hanseniase, usuarios desse Centro de Referéncia,
homens e mulheres maiores de dezoito anos; e que
concordaram espontaneamente em participar da
pesquisa. Os sujeitos aguardavam atendimento quando
foram selecionados. Portanto, a selegdo ocorreu de forma
aleatdria. O nimero de sujeitos aconteceu pela saturacao
tedrico-empirica e pela relevancia das informagdes que
contribuiram para o delineamento do objeto pesquisado.
Isso acontece quando os participantes ndo acrescentam
informacgdes novas, interrompendo a captacao de novos
componentes®. Para melhor identificacdo dos sujeitos,
utilizamos-se a letra E para entrevistado, seguindo-se a
ordem crescente E1...E23.

A coleta de dados aconteceu entre agosto e
setembro/2009, individualmente, e em sala reservada, no
proprio Centro de Referéncia. Dessa forma, os
participantes do estudo ndo obtiveram nenhum O6nus
durante a participacao na pesquisa. A coleta aconteceu
nos dias em que o portador de hanseniase esteve em
atendimento na referida unidade, no turno da tarde,
sendo este o horario mais conveniente para a
pesquisadora.

Como instrumento de coleta de dados recorremos
a entrevista semiestruturada que se desenvolve por uma
relagdo fixa de perguntas subjetivas, podendo ser
expressas livremente pelo participante, passando a ser
uma conversa, € nao exigindo que o entrevistado saiba
ler e/ou escrever’®, Esta foi gravada, com a permissdo do
entrevistado. Assim, o roteiro de entrevista foi dividido
em dados de identificagdo e as seguintes questdes
norteadoras: qual a percepcao do portador sobre a

hanseniase? Quais os sentimentos do hanseniano acerca

do preconceito? Quais informages o portador detém
sobre o tratamento da hanseniase? Como ¢ a relacdo
familiar do portador de hanseniase?

Os dados foram submetidos a analise de contetido,
que compreende as seguintes fases: determinagao da
compreensdo dos dados coletados, isto &, as falas foram
estudadas exaustivamente e apds sua compreensdo,
agrupadas em categorias tematicas; afirmagdo ou ndo
dos pressupostos da pesquisa e respostas as questoes
formuladas, cujo pesquisador pode analisar se o0s
resultados foram os esperados, e se nao, que resultados
foram estes; e ampliagdo do conhecimento sobre o
assunto  pesquisado, relacionando ao  contexto
sociocultural. Neste aspecto, o pesquisador amplia seu
conhecimento, com a presenca de novas questdes. Essas
fases sdo complementares. As categorias sdo
empregadas para estabelecer classificacdes, ou seja,
organizar elementos, ideias ou expressdes em torno de
um conceito apto para compreender tudo isso®?.
Ademais, os dados foram fundamentados por meio da
literatura pertinente.

O projeto de estudo foi submetido e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Salde em
questdo, sob protocolo de n® 10/09. Os dados somente

foram coletados apds aprovacao.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO ]

As falas dos sujeitos foram organizadas a partir
das seguintes categorias: caracterizacdo dos portadores
de hanseniase; percepcdo do portador sobre a
hanseniase; sentimentos do hanseniano acerca do
preconceito; informacdes sobre o tratamento da
hanseniase; a relacdo familiar com o portador de

hanseniase.

Caracterizacao dos portadores de hanseniase
A pesquisa foi realizada com 23 pacientes
portadores de hanseniase, 12 do sexo masculino e 11 do

feminino. A faixa etdria dos pacientes esteve
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compreendida entre 26 e 77 anos, com predominancia da
idade acima de 51 anos, com 13 deles.

A respeito do grau de escolaridade, 12 cursaram o
Ensino Fundamental incompleto; sete o Ensino Médio
completo; dois o Ensino Fundamental completo, e por
fim, teve-se um que cursou o Ensino Médio incompleto e
um analfabeto.

Em relagdo a quantidade de familiares por
habitantes, oito residiam com um ou dois familiares; sete
com dois a quatro; trés com quatro a cinco; enquanto
gue cinco residiam com mais de cinco moradores.

No que concerne ao diagndstico, 14 eram
portadores de doengca paucibacilar (PB) e nove
multibacilares (MB). Isso motivou o reconhecimento de
13 pacientes em tratamento programado para seis
meses; oito entre seis meses e um ano; um paciente com
tratamento indicado entre um ano a um ano e meio; e
um paciente em tratamento de 24 meses.

Quanto a profissdo, oito pacientes eram do lar,
sete eram profissionais autonomos; cinco deles eram
funcionarios privados; um deles era zelador; um era

moto-boy;, e um auxiliar administrativo.

Percepgao do portador sobre a hanseniase
Dos 23 entrevistados, dezessete conheciam a

doenga e seis possuiam pouca informagdo sobre ela. £
uma doenca que se nio tratada o mais rapido possivel pode provocar
sequelas ao doente e pode até matar (E4). E uma doenga contagiosa,
onde o paciente sente muitas dores por todo o corpo. As vezes pode
sentir dificuldades para andar e sentar (E6). N&o tinha nenhum
esclarecimento sobre a doenga até o momento. SO passel, a saber,
quando fui entrevistado. Agora sei que é uma doenca contagiosa, mas
que tem tratamento (E7). A doenca apesar de ser contagiosa, tem cura
e tratamento (E12). Se manifesta através de manchas na pele até
atingir os nervos dos membros das pernas ou bracos comprometendo a

parte fisica da mesma. Quando tratada a tempo tem cura (E21).

Os entrevistados E4, E6, E12 e E21 demonstraram
conhecimento sobre a transmissao, o tratamento, os
sinais e sintomas manifestados pela hanseniase, sendo
este um aspecto positivo, pois quanto melhor informados
familiares e menores  as

pacientes, amigos,

manifestacdes de descriminacdo. Em alguns casos, as
informacges oferecidas pela equipe de salde ndo foram
esclarecedoras, a exemplo do conceito da doenca e do
modo de transmissao, como observado no relato da E7.
Segundo a participante, as orientages adquiridas foram
advindas das explicacdes dadas pela pesquisadora.

No relato da E4, a hanseniase é uma doenga que
se ndo tratada o mais rapido possivel, pode provocar
sequelas e até mesmo a morte. Sabe-se que as sequelas
podem se desenvolver a longo prazo e se nao houver
tratamento adequado da doenca, contudo a hanseniase
ndo € uma doencga iminente de morte. Ressaltamos que
nao se registraram relatos de que a doenga tenha levado
pessoas a morte, portanto, o portador pode viver com a
doencga por muitos anos.

A hanseniase é considerada umas das mais antigas
doencas que acometem ao homem. Atinge a pele e os
nervos. Quando atinge o0s nervos, pode causar
incapacidades fisicas, gerando deformidades e sequelas,
se ndo for tratada precocemente!?,

Essas incapacidades fisicas sdo os principais
temores dos portadores de hanseniase, pois elas tornam-
se visiveis as outras pessoas, ndao tém reversdo, e

tornam-se geradoras de preconceito e estigma.

Sentimentos do hanseniano acerca do preconceito

O estigma ou preconceito ainda persiste e mostra-
se mais resistente do que a prdpria doenca. O individuo
possui um estigma quando, na sua relagdo social com os
demais, possui um traco que pode merecer uma atengao
especial, e que em geral, afasta aqueles que se
aproximam, destruindo a possibilidade de atengao
positiva para si*?.

Conhecida antigamente como lepra e tipica de
paises em desenvolvimento, provoca lesdes na pele, com
manchas esbranquicadas ou avermelhadas, deixando-a
sem sensibilidade. Essas lesbes e auséncia de

sensibilidade podem provocar sequelas a longo prazo,
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sendo as principais razoes do estigma vivenciado pelos
seus portadores.
Todavia, afeta de forma brutal a autoestima dos

portadores. As prdprias enfermeiras aconselham que os pacientes

ndo comentem com as pessoas da vizinhanga e com os amigos que sdo
portadores desta doenga, para evitar o preconceito (E2). Existe sim,
ainda, preconceito por parte de algumas pessoas por ndo conhecer
nada sobre a doenga, seu tratamento e cura (E4). Tenho receio de
sofrer preconceito por parte dos amigos, e por isso, ndo contei a eles.
Pouco salo de casa para ndo me expor ao sol e evitar comentarios dos
amigos e vizinhos (E5). Alguns amigos perceberam as manchas no meu
corpo e passaram a me evitar (E6). Ndo sofri nenhum preconceito. As
pessoas com quem trabalho sabem que sou portador da doenga e ndo
tém medo de se aproximarem de mim (E11). Softi preconceito quando
fui fazer algumas entrevistas para emprego. Ao comentar que todos os
meses tenho que me ausentar para ir ao médico, me perguntaram que
tipo de tratamento eu fago e respondi que era para tratar a hanseniase.
No mesmo instante, percebi que as pessoas mudaram e disseram que a
vaga ja havia sido preenchida. E uma sensacéo triste saber que
algumas pessoas ainda tém preconceito sobre essa doenga (E15).
Alguns amigos e vizinhos evitam vir na minha casa, isolaram ndo

somente a mim, mas meu esposo e filha (E18).

O preconceito existe principalmente devido a
caréncia de conhecimento da populacdo 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.

A hanseniase tem uma terrivel imagem na histdria
e na memodria das pessoas como uma doenca muito
contagiosa, mutilante e incuravel, provocando uma
atitude de rejeicdo ao doente, e originando sua exclusao
da sociedade. Ja afetou todos os continentes no
passado, causando uma imagem assustadora. Seus
doentes eram denominados leprosos, isolados de suas
familias e confinados e tratados em leprosarios,
intensificando o estigma da doenca e o preconceito
contra o doente), Mesmo aqueles individuos que nao
possuiam a forma contagiosa da doenca eram obrigados
a ser isolados. O objetivo do isolamento, do
confinamento, era evitar a propagacao da doenga a

qualquer custo®.

Estudo refere que as instituicdes criadas foram
responsaveis por um tratamento excludente ao longo
dos séculos, e acarretaram a produgdao de uma imagem
de “horror a doenca”, tendo como consequéncia um
profundo estigma social ao simples contato com o
doente, uma vez que este apresentava lesdes ulcerantes
na pele e deformidades nas extremidades. Esta
desfiguracao do “leproso” provocou horror ao doente, a
doenca e, até mesmo, aos seus familiares?,

Frente a realidade do passado, vale salientar que
todo cidadao tem direito a um atendimento acolhedor,
humanizado, livre de qualquer discriminacao, restricao
ou negacao em funcdao de idade, etnia, raca, cor;
orientacao sexual; identidade de género; caracteristicas
genéticas; condicoes econdmicas ou sociais; estado de
saude; ou ser portador de deficiéncia ou qualquer
patologia”.

Logo, faz-se necessaria que sejam idealizadas
alternativas que visem ndao somente a eliminagdo da
hanseniase como um problema de salde publica, mas
também, e principalmente, um resgate da cidadania e
do respeito por essas pessoas.

O relato do E2 sinalizou que as proprias
enfermeiras orientavam o paciente a ndo comentar sobre
sua doenga com outras pessoas para evitar o
preconceito. Esta seria a melhor medida? O que se pode
concluir a partir dessa afirmacao? Cuidado, zelo com o
paciente? Ou preconceito do profissional de saude?

E importante a formacdo humanistica do
profissional, seja essa formagdo por iniciativa propria, ou
fornecida aos seus funcionarios pelas instituigGes,
principalmente a enfermagem, profissdo que esta
totalmente envolvida com o paciente, por meio de um
acompanhamento rigoroso. Este profissional deve estar
preparado para orientar, ndo somente ao paciente, mas
também aos seus familiares e a comunidade em relacdo
a doenca, ao seu tratamento, cura, e principalmente
contra o preconceito. Vencer o preconceito social,

inclusive dos proprios portadores, que tendem a se
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automarginalizar, € o grande desafio associado a
hanseniase.

O profissional de salde deve preocupar-se em
compreender o doente, considerando valores, opinides,
conhecimentos, medos e preconceitos, a fim de perceber
como ele entende a doenga, o que faz sentido para ele, e
que orientacdes devem ser fornecidas‘®.

Os discursos de E5 e E6 referiram que acreditavam
sofrer preconceito, e que ficavam muito tristes com isso,
pois para eles o0 preconceito ocorria devido,
principalmente, ao que pode ser visto, como as manchas
no corpo, a cor da pele diferenciada, dentre outras;
sendo assim, sentiam-se estigmatizados até por amigos e
vizinhos, e passaram a evitar sair de casa e serem vistos
pelas pessoas.

A ocultacdo da doenca ocorre, principalmente, em
virtude do medo dos portadores de vivenciarem
situacOes de exclusdo. Essa atitude pode motivar o
isolamento social como defesa e protegdo contra o
sofrimento™®.

Ja o relato de E15 revelou que sofreu preconceito
ao ir a uma entrevista de emprego, ou seja, quando
souberam que ele teria que ausentar-se do trabalho uma
vez por més para realizar o tratamento, e que esse
tratamento seria para hanseniase, logo afirmaram que a
vaga ja havia sido preenchida. As pessoas tém uma
tendéncia natural a associarem a hanseniase a lepra,
uma doenca conhecida na antiguidade pela auséncia de
cura, deformidades, exclusdo. Mesmo com a nova
nomenclatura implantada no pais, com a descoberta do
tratamento e da cura, essa associacao nao deixou de
acontecer.

O estigma da hanseniase estda fortemente
relacionado ao passado da doenga, quando era
conhecida por lepra, ndo havia tratamento, e os seus
portadores eram isolados da sociedade. A mudanga do
nome para hanseniase ocorreu na tentativa de minimizar
0 estigma da doenga, mas isso nao ocorreu plenamente,

como esperado. Ainda persiste a caréncia de informagoes

adequadas sobre a doenca entre os portadores, familias
e comunidade, desencadeando situacdes preconceituosas
e conduzindo ao impacto psicoldgico: o medo, o
desanimo, o nervosismo, o sofrimento, entre outros®,

Acredita-se que muitas pessoas ndo tém o
conhecimento de que hanseniase e lepra é a mesma
doenca, e quando passam a saber, inicia-se o
preconceito ao doente. A mudanga do termo lepra para
hanseniase teve como propdsito minimizar a importancia
do problema, e tem contribuido para diminuir o
preconceito e o estigma que envolve a hanseniase*®. O
estigma contra esses pacientes afeta todos os aspectos
de controle da doenga.

Estudo comparativo, realizado na regido
Amazonica do Brasil e no ABC Paulista, comprovou altos
indices de impacto da doenca na qualidade de vida dos
pacientes da regido Amazonica. Uma possivel explicacdo
ocorre pelo fato de que nessa regidao ocorre muita falha
diagnostica, principalmente nas fases iniciais da doenca;
pela ma assisténcia a salde, com poucos profissionais
habilitados, fazendo com que os portadores evoluam
para formas mais graves; por isso, 0 nimero maior de
casos virchowianos na Amazonia, além de ser uma regiao
hiperendémica, com  condicbes  socioecondmicas
precarias. Por ndo estarem em tratamento e
acompanhamento, apresentam sequelas incapacitantes e
desfigurantes, ocasionando um declinio da qualidade de
vida e do impacto nas atividades diarias e relacdes
afetivas'®.

E18 comentou que nao apenas sofreu preconceito,
como também a sua familia, os amigos e vizinhos os
evitam em detrimento da doenca, acreditavam que a
mde sendo portadora, filha e marido também poderiam
transmitir a doenga por conviverem na mesma casa. O
preconceito se estendia, muitas vezes, as pessoas do seu
convivio familiar.

E1l1l referiu que nao sofreu nenhum preconceito
até o momento da entrevista e que todos os seus colegas

de trabalho sabiam que ele era portador de hanseniase;

Rev Rene. 2012; 13(5):1004-14.



Cid RDS, Lima GG, Souza AR, Moura ADA

mesmo assim, nunca o discriminaram. Em consequéncia
disso, é possivel acreditar que apesar de todo o exposto,
existem pessoas conscientes e orientadas quanto a
doenca; apoio ofertado em determinadas situacdes; e

respeito ao préximo.

Informagoes sobre o tratamento da hanseniase

A hanseniase foi, por muito tempo, incuravel e
mutiladora. Os doentes eram reunidos em locais isolados
e distantes do convivio familiar. As pessoas acometidas
pela doenga, atualmente, n3dao necessitam mais de
internagao, porém, no passado, devido a inexisténcia de
medicamentos eficazes, era imprescindivel que o
fizessem. No momento em que as pessoas eram
diagnosticadas como “leprosas”, logo eram
encaminhadas para grandes instituicoes, longe das
cidades, de onde praticamente nunca mais Sairiam,
denominados “leprosarios”!?,

Hoje, sabe-se que a hanseniase tem cura, o
tratamento é gratuito e distribuido em todo o territdrio
nacional. A partir das entrevistas, a maioria dos

portadores da doenca referiu sobre o tratamento: £ uma

doenga que tem cura e tratamento. O tratamento dura entre 6 meses e
1 ano (E9).

Consoantes alguns relatos, a maioria dos pacientes
em tratamento acreditava na cura da doenga,
ressaltando a necessidade de um longo tratamento. A
medicagdo contribui para a cura, e a partir do momento
em que o usuario faz uso dessa medicacdo, ele nao é
mais transmissor. Ele € um cidaddo que pode ter uma
vida normal como qualquer outra pessoa.

Quando o portador de hanseniase inicia a
poliquimioterapia, ele ndo mais transmite a doenca, ou
seja, ja nas primeiras doses do tratamento sdo reduzidos
os bacilos a tal ponto que dificulta o contagio de outras
pessoas™®).

Este foi um aspecto bastante positivo, pois apesar
de muitos pacientes ndo possuirem o devido
conhecimento sobre a doenca, foram esclarecidos de seu

tratamento, e quando esse tratamento é realizado

adequadamente, as sequelas sdo minimas ou ausentes,
se alcanca, pois, a cura da doenca, e se melhora a
qualidade de vida.

Qualidade de vida estd intimamente relacionada
com a satisfagdo do individuo; qualidade dos
relacionamentos; realizacao pessoal; percepcdao de bem-
estar; possibilidades de acesso a coisas, lugares e
pessoas, entre outros, como a felicidade, solidariedade e
liberdade. O termo qualidade de vida relacionada a satde
tem sido muito utilizado ultimamente, e estd
intrinsecamente ligado & promocao da satide®®,

A cura é mais facil e rapida quanto mais precoce
for o diagndstico. O tratamento € por via oral, variando
de seis meses a um ano, € em poucos Casos, a
necessidade do paciente passar dois anos em
tratamento®. A medicacdo é constituida pela associagdo
de dois ou trés medicamentos, configurando uma
poliquimioterapia. Os medicamentos mais utilizados para
tratamento da hanseniase sdo Rifampicina, Dapsona e
Clofazimina. Os usudrios recebem uma dose
supervisionada mensal no servico de salde, por isso a
necessidade de ausentar-se do trabalho uma vez por
més, e levam para casa a medicacdo para uso diario
(dose autoadministrada).

Sua maior morbidade estd associada aos estados
reacionais e ao acometimento neural, que podem causar
incapacidades fisicas e deformidades permanentes,
comprometendo a qualidade de vida dessas pessoas,
com a vergonha e a autoestigmatizacdo. E um problema
que se agrava pelo fato de a doenca estar associada
desde a antiguidade a estigmas, o que mantém a ideia
de uma doenga mutilante e incuravel, provocando
atitudes de rejeicdo e discriminacdo, com sua eventual
exclusdo da sociedade‘'”.

Esses sdo pontos do tratamento que devem ser
aclarados ao paciente para que ele ndao o abandone,
desenvolva uma resisténcia a medicagdo, e o tratamento
tenha que ser prolongado. Portanto, todas as

informagdes sobre a doenga e o tratamento sao
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importantes e devem ser repassadas ao usuario e a
familia pela equipe de saude.
A relagdao familiar com o portador de hanseniase

Estudo revela que, até 1940, quando ndo existiam
instituicoes hospitalares para acolher os doentes
acometidos pela hanseniase, estes continuavam em suas
residéncias, com suas familias. Costumavam-se construir
pequenas casas, ou quartos separados, em que o0s
doentes pudessem permanecer e receber as refeigdes,
roupas, medicacdes, entre outros, de forma que ndo
saissem deste local e pudessem colocar em risco a vida
dos familiares e das pessoas da comunidade?,

Nos relatos, observamos a relacdao do doente de
hanseniase com sua familia, e a reacdo da familia ao
saber da existéncia de um de seus membros com a

doencga. Poucas pessoas da minha familia sabem da existéncia da

doenga. Tenho receio de contar (E2). Algumas pessoas da familia
sabem e tém receio, mas nunca houve rejeicdo por parte de nenhum
deles (E3). Sinto-me triste e as vezes percebo que algumas pessoas

riem de mim. Mas meus familiares me apdiam e me confortam (E8).

A ocultacdao do diagndstico a alguns membros da
familia esteve presente nos relatos de E2 e E3, e isso
ocorre principalmente devido ao receio do doente em
sofrer preconceito, em acontecer o afastamento das
pessoas apos o conhecimento da doenga. Os portadores
de hanseniase preferem ocultar seu diagndstico de
conhecidos, amigos, e até mesmo da sua prdpria familia,
com receio de serem discriminados, ou até mesmo
excluidos.

Evidenciamos, diante do discurso de E8, que isso
nao aconteceu com ele e com sua familia, e que ela era
considerada a principal componente da sua rede de
apoio. Verificamos verificar que havia um elevado grau
de estigma pessoal e social diante da enfermidade, pois
alguns deles ndo revelavam a familia, por acreditarem
que as vezes seriam discriminados. Outros poucos, ainda,
se consideravam aceitos normalmente no seu convivio
familiar.

O apoio, principalmente da familia, é importante

no enfrentamento da doenga e no seu sofrimento pela

enfermidade. Estudo realizado constatou que o apoio do
conjuge foi imprescindivel para o encorajamento de sua
condicao™.

Outro estudo revelou uma caracteristica especifica
do isolamento: a construgao de redes sociais de apoio.
O confinamento e isolamento levaram, para alguns,
principalmente aqueles que se afastaram das familias, a
formacdo de redes de apoio e solidariedade, que se
traduziam em maior qualidade de vida. Em um ex
hospital colonia, localizado em S3o Paulo, local em que
ainda vivem pessoas que “nao quiseram ou hao
puderam” mudar-se, sdo ofertados varios servicos,
refletindo tanto a estrutura padrao de antigos
leprosarios quanto o assistencialismo assumido pelo
poder pUblico apds o “fim” do isolamento®,

O convivio familiar pode apoiar o portador de
hanseniase, mesmo que também sofram com o
envolver assim  varios

preconceito, podendo-se

sentimentos nesse processo, como amor,
companheirismo, dentre outros. Muitas vezes, o portador
da doenga ndo consegue dominar seu proprio estigma,
apesar de saber que a hanseniase tem cura, pois tém
receio de que outras pessoas descubram.

A hanseniase, consequentemente, oferece grande
prejuizo para a vida diaria e as relacdes interpessoais,
provocando um sofrimento que ultrapassa a dor e 0 mal-
estar, fortemente relacionados ao prejuizo fisico, com
grande impacto social e psicolégico”.

Nessa perspectiva, enfatizamos a importancia das
acbes de educagao em salde, que devem ser estendidas
a familia, pois esta € uma importante fonte de apoio no
tratamento dessa enfermidade, que é tdo
estigmatizante. Os servicos de salde devem envolver os

familiares no controle e tratamento de seus doentes(™.

[ CONSIDERACOES FINAIS ]

Diante dos resultados obtidos, constatamos que o
estigma ainda existe e mostra-se mais resistente do que

a prépria doenca. Vencer o preconceito social, inclusive
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dos proprios usuarios dos servicos de salde, é o grande
desafio associado a hanseniase.

A hanseniase foi, por muito tempo, incuravel e
mutiladora. Atualmente, os usudrios em tratamento
sabem da cura da doenga, ressaltando a necessidade de
um longo tratamento, e que apds o seu inicio, o portador
nao é mais transmissor.

A ocultacdao do diagndstico a alguns membros da
familia esteve presente, valendo ressaltar que a familia é
considerada a principal componente de apoio aos
portadores.

Apesar de ser uma doenca que tem tratamento,
poder alcangar a cura, e na atualidade, ter acontecido
uma reducdo no aparecimento de sequelas, a hanseniase
é uma doenca que provoca estigmas e exclusdo. Isso se
deve, principalmente, ao fato de se constituir uma
doenca milenar, rodeada de histdrias e preconceitos na
antiguidade.

Portanto, frente ao contexto, o enfermeiro deve
estar consciente da importancia do seu papel no
processo de tratamento e cura da hanseniase, prestando
assisténcia humanizada a esses usuarios, para que possa
ser oferecido tratamento de forma integral, garantindo
cura e reabilitagdo, e encorajando a comunidade a
participar de agdes coletivas que visem ao esclarecimento
acerca da doenga.

Em vista disso, € preciso formular uma nova
caminhada para a assisténcia em sadde do usuario
hansénico, centrando como base o sujeito e a construcao
de um sistema que viabilize alternativas adequadas ao
vivenciar humano. Arquitetar uma abordagem que tenha
como premissa basica conhecer os sentimentos de
estigma do portador de hanseniase; isto possibilitara a
insercdo do mesmo nos universos familiar e social.

O preconceito pode ser minimizado através da
Educagdao em Saude, ndo apenas em Unidades de Salde,
mas também em escolas, pois orientando a populagdo
sobre transmissdao, tratamento, e ressaltando a cura,

ocorrera entendimento a respeito da doenca, e poder-se-

a, assim, minimizar o estigma, possibilitando a

reintegracdo dos portadores a sociedade.
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