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Resumo

Objetivo: identificar os principais sentimentos apds diagndstico da hanseniase e as dificuldades para realizagdo do
tratamento. Método: Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa realizado em um Centro de
Referéncia em tratamento de pacientes com hanseniase no municipio de Teresina-Pl. Participaram da pesquisa 11
pacientes que faziam acompanhamento e tratamento de hanseniase. Foram incluidos pacientes com idade igual ou
superior a 18 anos em tratamento por poliquimioterapia e excluidos apenas aqueles que apresentaram sequelas graves
da doenca. Os resultados foram organizados e interpretados segundo a Anélise de Conteido de Bardin. Resultados:
Verificou-se que alguns pacientes apresentaram sentimentos negativos ao receber o diagnostico, mostrando que a
hanseniase continua sendo uma experiéncia dificil e dolorosa e identificou-se que as principais dificuldades
vivenciadas ap6s o diagndstico estavam relacionadas a alimentagéo, & locomogdo em decorréncia das sequelas da
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doenga, ao deslocamento para receber a medicagdo na unidade de salde e a adesdo ao tratamento. Conclusdo:
pacientes com hanseniase, apesar do tratamento e cura, ainda sofrem com medos, preconceitos, desinformagdo e
principalmente com o estigma relacionado a doenca, ressaltando a importancia dos profissionais da salde para
abordar questdes pertinentes a doenca e esclarecer davidas.

Palavras-chave: Diagndstico; Hanseniase; Paciente; Sentimentos; Tratamento.

Abstract

Obijective: to identify the main feelings after the diagnosis of leprosy and the difficulties in carrying out the treatment.
Method: This is a descriptive study with a qualitative approach conducted at a Reference Center in the treatment of
leprosy patients in the city of Teresina-Pl. Eleven patients who underwent leprosy monitoring and treatment
participated in the research. Patients aged 18 years or older undergoing treatment with polychemotherapy were
included, and only those who had severe disease sequelae were excluded. The results were organized and interpreted
according to Bardin's Content Analysis. Results: It was found that some patients had negative feelings when receiving
the diagnosis, showing that leprosy remains a difficult and painful experience and it was identified that the main
difficulties experienced after the diagnosis were related to food, to locomotion due to the sequelae illness, travel to
receive medication at the health unit and adherence to treatment. Conclusion: leprosy patients, despite treatment and
cure, still suffer from fears, prejudices, misinformation and especially with the stigma related to the disease,
highlighting the importance of health professionals to address issues relevant to the disease and answer questions.
Keywords: Diagnosis; Impacts leprosy; Patient; Feelings; Treatment.

Resumen

Objetivo: identificar los principales sentimientos tras el diagnostico de lepra y las dificultades para realizar el
tratamiento. Método: Se trata de un estudio descriptivo con abordaje cualitativo realizado en un Centro de Referencia
en el tratamiento de enfermos de lepra en la ciudad de Teresina-Pl. Once pacientes que se sometieron a seguimiento y
tratamiento de la lepra participaron en la investigacion. Se incluyeron pacientes de 18 afios 0 mas en tratamiento con
poliguimioterapia y solo se excluyeron aquellos que presentaban secuelas graves de la enfermedad. Los resultados se
organizaron e interpretaron de acuerdo con el andlisis de contenido de Bardin. Resultados: Se encontré que algunos
pacientes tenian sentimientos negativos al recibir el diagnéstico, evidenciando que la lepra sigue siendo una
experiencia dificil y dolorosa y se identifico que las principales dificultades experimentadas luego del diagnéstico
estaban relacionadas con la alimentacién, con la locomocion por las secuelas. enfermedad, desplazamiento para
recibir medicacion en la unidad de salud y adherencia al tratamiento. Conclusion: los pacientes con lepra, a pesar del
tratamiento y la cura, aun sufren de miedos, prejuicios, desinformacion y especialmente con el estigma relacionado
con la enfermedad, destacando la importancia de que los profesionales de la salud aborden los temas relevantes a la
enfermedad y respondan preguntas.

Palabras clave: Diagndstico; Enfermedad de hansen; Paciente; Sentimientos; Tratamiento.

1. Introducéo

Atualmente, no ranking mundial de prevaléncia de casos de hanseniase, o Brasil ocupa o segundo lugar, chegando a
uma média de 47 mil novos casos por ano no periodo de 2009 a 2012. As regides Norte e Centro-Oeste apresentam maior
prevaléncia da doenca, seguidas das regides Nordeste, Sul e Sudeste. O Brasil ocupa o primeiro lugar entre os paises que mais
detectam a doenca, e nas regides das Américas, é o responsavel por mais de 90% do ndmero de casos registrados (Gracie,
Peixoto & Soares Hacker, 2017).

A hanseniase € uma doenca infecciosa crénica de facil diagnéstico, tratamento e cura, porém desde os tempos biblicos
¢ influenciada por estigmas, crencas e discriminacdo e ainda hoje representa sério problema de Salde Publica no mundo
(Souza & Martins, 2018). Conhecida anteriormente como Lepra, tem seu cerne enraizado por preconceito e discriminacéo,
afligindo durante séculos a humanidade, resultado de seu alto contdgio, deformidades, mutilagdes, inacessibilidade terapéutica,
institucionalizacdo e isolamento compulsorio. Estes aspectos favoreceram durante séculos a segregacdo dos enfermos pela
sociedade (Silva, Vieira, Mistura, Souza Carvalho & Sarmento, 2014).

Encontra-se entre as patologias que necessitam de atencdo singular por conta da elevada endemicidade, das
manifestacdes clinicas e das repercussdes sociais que 0s pacientes vivenciam (Brasll, 2016). Mesmo com a implantagdo de
servigos especializados ao tratamento da doenca, muitos fatores dificultam a prevencdo e o tratamento, como por exemplo, a

demora do diagndstico, controle dos casos, abandono da terapéutica, baixo nivel de conhecimento, condi¢cbes de moradia
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precarias, grande concentracdo de pessoas, alimentagao desprovida de nutrientes, dificuldade de acesso aos servicos de sadde e
preconceito (Stafin, Guedes & Mendes, 2018).

O Ministério da Saude (MS) apresenta o Programa Nacional de Controle da Hanseniase em toda a Rede de Atencéo
Bésica do Sistema Unico de Saude (SUS), com intuito de desenvolver agbes especializadas em unidades de referéncia de
média e alta complexidade como unidades basicas de salde, centros de referéncia municipais, estaduais, regionais e/ou
nacionais, ambulatérios, hospitais publicos, universitarios e/ou clinicas. Todos os servigos sdo voltados para diagndsticos,
tratamento, reabilitagdo e controle da hanseniase (Brasil, 2018).

Apos o diagnostico da hanseniase, os pacientes enfrentam varios sentimentos, como revolta, raiva, rejeicdo, medo e
tristeza, além de mudangas comportamentais como excluséo social (Carrijo & Silva, 2014). A doenca traz consigo grande
carga de preconceito e 0 estigma a ela associados, tem sua génese nas representacfes sociais e juizos preconcebidos, 0 que
repercute nas relagBes de enfrentamento da doenca. Comumente, a patologia vincula-se a sentimentos de autodepreciacio e
falta de esperanca, que apontam para marcas psicoldgicas e fisicas (Leite, Sampaio & Caldeira, 2015).

Muitos pacientes acometidos pela hanseniase geralmente ndo aceitam a doenca e tém como maior preocupacédo a
aparéncia fisica em decorréncia das manchas que surgem com a evolucdo da doenca. Tal fator é colocado como principal
dificuldade vivenciada com o convivio familiar e social e na propria aceitacdo do diagndstico, o que acaba por dificultar a
adesdo ao tratamento. Na cultura prevalente nos dias de hoje, os padr@es fisicos de beleza sdo ligados aos padr6es morais,
dessa forma, o belo é associado aquilo que é bom, e os padrdes que definem o feio influenciam a ideia de que este também é
mau (Souza & Martins, 2018).

Carneiro e Maciel (2016) relatam que, embora os esclarecimentos existentes em torno da doenca, 0 impacto
provocado ainda afeta o dia a dia dos pacientes, devido ameaca continua do preconceito marcado por sofrimento, afastamento
de amigos e familiares, deformidades e problemas psicossociais, que inevitavelmente acabam acontecendo.

A pesquisa torna-se relevante por permitir o conhecimento dos principais sentimentos e as dificuldades que o
diagnéstico da hanseniase provoca na vida dos pacientes. Os sentimentos vivenciados interferem diretamente nas atividades
diérias, nos relacionamentos interpessoais e na continuidade do tratamento. Com os dados dessa pesquisa, sera possivel
implementar as acOes de prevencdo, tratamento e controle da doenca.

O estudo teve como objetivo identificar os principais sentimentos apés diagnéstico da hanseniase e as dificuldades

para realizacdo do tratamento dos pacientes em um Centro Terapéutico de Teresina-PI.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa realizado em um centro de referéncia em tratamento de
pacientes com hanseniase, situado na zona norte do municipio de Teresina, Piaui. Este centro terapéutico existe ha mais de 30
anos, sendo referéncia no tratamento e na reabilitacdo da hanseniase por meio do atendimento multidisciplinar especializado
disponibilizado pelo Sistema Unico de Salde, com demanda mensal superior a 400 pacientes e anual acima de 5.000
atendimentos. Os servigos ofertados visam atender o paciente diagnosticado com hanseniase em sua totalidade, prestando
servigos que vao desde dispensagdo de medicamentos, visitas domiciliares a fisioterapia.

Os sujeitos da pesquisa foram 11 pacientes que faziam acompanhamento e tratamento de hanseniase. Foram incluidos
no estudo pacientes com idade igual ou superior a 18 anos em tratamento por poliquimioterapia e, excluidos apenas aqueles
que apresentavam sequelas graves da doenca. O nimero de participantes seguiu a técnica de saturacdo dos dados, que de
acordo com Fontanella e Magdaleno (2012), essa técnica deve ser aplicada pelos pesquisadores quando ocorre repeticfes das

informagdes obtidas, e assim, faz-se necessaria a suspen¢do de novos participantes.
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A realizacdo da coleta de dados ocorreu nos meses de junho a agosto de 2019, a partir da autorizacdo do Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias e Tecnologia do Maranhdo — FACEMA, parecer N° 3.413.601, conforme
Anexo |. Para captacdo dos dados foi utilizado um questionario semiestruturado dividido em duas partes: a primeira com
informacdes referentes a caracterizagdo sociodemografica dos pacientes, e a segunda, composta por questdes abertas sobre o
tema com vistas ao alcance dos objetivos da pesquisa.

As entrevistas ocorreram nas dependéncias do Centro de Referéncia, em uma sala privada apds os pacientes assinarem
0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Brasil, 2012). As falas dos entrevistados foram gravadas com o uso
de um aparelho MP4® para assegurar a veracidade dos depoimentos. Como medida de seguranga aos entrevistados € a ética
que rege a pesquisa sobre o sigilo e o anonimato, foi utilizado o pseuddnimo E (entrevistado) em caixa alta, juntamente da
numeracdo a qual foi estabelecida a partir da ordem de realizacdo das entrevistas (Ex: E1, E2, E3...), de modo que todos os
sujeitos da pesquisa puderam certificar-se de que suas identidades permaneceram andnimas.

Para realizacdo da analise dos dados, buscou-se a “Anélise de Contetido” proposta por Bardin (2016), que analisa 0s
discursos dos participantes por meio de um método organizado de avaliagdo das mensagens com correta interpretacdo dos

sentidos, significados e conhecimentos acerca da edificacdo e recebimento dos depoimentos.

3. Resultados e Discussao
3.1 Caracterizacao dos sujeitos da pesquisa

Participaram da pesquisa 11 pacientes, dos quais cinco eram do sexo feminino e seis masculino. Entre os
entrevistados, dez tinham idade superior a 50 anos e um acima de 30. Quatro eram analfabetos, cinco tinham ensino
fundamental incompleto e dois ensinos fundamentais completos.

Sete participantes eram de cor parda e quatro negra e quatro dos entrevistados ndo tinham renda, quatro apresentaram
renda de até um salario-minimo, e dois com dois salarios minimos. Dez relataram ser catdlicos e um evangélico. Dois eram
separados/divorciados, dois vilvos, dois solteiros e cinco casados. Em relacdo a classificacdo operacional da hanseniase, oito

foram classificados como multibacilar e trés paucibacilar.

3.2 Categorias analiticas
3.2.1 Sentimentos vivenciados pelos pacientes ap6s o diagndstico de hanseniase

A categoria aborda os sentimentos mais comuns que 0s pacientes sentiram ao descobrir que tinham hanseniase.
Verificou-se que a maior parte dos entrevistados ndo apresentou de forma objetiva seus sentimentos, sem saber identificar ou
expressa-los com firmeza.

O estigma e o preconceito tém influéncia consideravel na vida dos individuos portadores de hanseniase nos aspectos
fisicos, psicoldgicos, sociais e econdmicos caracterizando um agrupamento de fatores como crencas, medos e exclusdo,
trazendo grande sofrimento com sérias repercussdes na vida pessoal e profissional. A discriminacdo das pessoas em relacéo
aqueles acometidos pela doenca ocorre na maioria das vezes por fatores como a falta de informacdo sobre a natureza da
doenga, a forma de transmissdo, tratamento e cura (Silva et al., 2014).

Silveira, Coelho, Rodrigues, Soares e Camillo (2014) relataram que antes mesmo de o paciente sofrer preconceito e
discriminacao decorrente do estigma da doenca, ha choque diante do diagndstico, com algumas reagdes psicoldgicas confusas,
dentre elas, a excluséo pela sociedade, constrangimento, medo da morte. O auto estigma surge muitas vezes em decorréncia da
falta de conhecimento sobre a doenga e do preconceito que ela carrega. Nos relatos abaixo, péde-se verificar claramente as

mudangas emocionais vivenciadas pelos entrevistados.
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“Fiquei triste, pois eu ndo sabia onde tinha pegado esta doenga e tinha seis filhos para criar e tinha que ir trabalhar
e ndo tive repouso”. (E3)

“Fiquei preocupada, mas de nenhuma maneira me senti triste e nem isolada e ndo perdi nenhuma amizade e ndo me
rejeitei de ninguém”. (E4)

“Fiquei triste, s6 de imaginar o que a populagdo iria pensar, sentir e como iriam me ver. Mas logo minha filha e meu
filho me deram forga e hoje levo minha vida normal, ndo baixei a cabe¢a”. (E5)

“Fiquei triste”. (E9)

“Fiquei abalado um pouco, mas me conformei”. (E10)

Assim, é possivel perceber a dificuldade de compreensdo e aceitacdo da doenca pelos pacientes devido a reagdo da
sociedade em relacdo ao diagnostico. Souza e Martins (2018) afirmam que a hanseniase causa muitos impactos psicologicos
por se tornar uma barreira para o portador em diversos aspectos, sendo tanto a nivel fisico, social e pessoal, alterando seu
cotidiano e suas relagfes interpessoais e familiares.

Segundo Souza (2014), o paciente ap6s a confirmagdo do diagndstico da hanseniase, pode apresentar varias reacées
comportamentais e emocionais, dentre elas 0 medo, a raiva, a tristeza, a baixa autoestima, a sensacdo de impoténcia e a
vergonha.

Silva e colaboradores (2014) relatam que a doenca ainda é repleta de estigmas que influenciam no diagndstico e
adesdo ao tratamento, podendo gerar eventos conflituosos no ambiente familiar e social, acarretando grande sofrimento
psiquico, afetando o desenvolvimento no trabalho e nas atividades diarias.

As reacdes emocionais estdo presentes no paciente diagnosticado com hanseniase, sendo fator relevante ao agravo da
doenca e tdo importantes quanto os sintomas fisicos, pois o impacto da doenca pode ser representado com grande emogdo pelo
individuo provocando sofrimentos e incertezas (Souza & Martins, 2018).

Lana, Lanza, Carvalho e Tavares (2014) ressaltam a importancia da atuacdo dos profissionais de salde no que diz
respeito ao papel de orientar e divulgar informacfes de maneira correta sobre a hanseniase, visando desmistificar a imagem
negativa que é associada & doenga e por conseguinte reduzir os comportamentos estigmatizantes e preconceituosos.

Ao analisar os discursos dos entrevistados E1, E6 e E11, é possivel identificar a reacdo deles diante do diagndstico,

apos as orientacdes da equipe de salde como mostram as falas abaixo:

“No momento fiquei preocupado, mas logo a médica me explicou que tinha cura e que o0 meu tratamento seria de
apenas 1 ano”. (E1)

“Assim, ndo fiquei tdo triste, porque era uma doenca que tinha tratamento e também porque minhas manchas ndo
ddo para perceber, pior seria se fosse um cancer”. (E6)

“Fiquei normal, ndo pensei na morte, porque eu sabia que tinha tratamento”. (E11)

A partir do discurso dos entrevistados percebeu-se que eles apresentam algum conhecimento sobre a doenga, mesmo
que superficiais, tais como informac@es inerentes ao tratamento e a cura tranquilizando as reagdes presentes no momento do
diagnostico.

Segundo o Ministério da Satde (2017), a partir do momento em que um paciente é diagnosticado com hanseniase,
recebe orientagBes da equipe de salde relacionadas ao tratamento a ser seguido, enfatizando a importancia de os profissionais
validarem as informagdes trazidas pelos pacientes, isto €, que busquem conhecer o grau de entendimento do paciente sobre a
sua patologia, buscando esclarecer mitos e preconceitos. Na maioria dos casos, quando o diagnostico é confirmado, o paciente
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precisa ter um tempo para compreender mais sobre a doenca, enfrentar e se comprometer com a realizacdo do tratamento,
fazendo o uso correto das medicagdes para ficar curado.

O diagnostico da hanseniase € um momento delicado para aquele que o recebe, sendo de extrema importancia que os
profissionais estejam aptos a reduzir o impacto das mudangas ocorridas, respondendo as dividas com o objetivo de acalmar o
paciente e informa-lo que a doenca tem cura (Silveira, Coelho, Rodrigues, Soares & Camillo, 2014).

Carrijo e Silva (2014) destacam que os profissionais de salde devem adotar a¢Ses importantes para o auxilio na
orientacdo ao paciente de forma a tranquiliza-lo frente a doenca, havendo uma escuta ativa para melhor compreensao dos seus
medos, demonstrando conhecimento e transmitindo seguranca por meio de programas voltados para educacdo continuada e
esclarecimento de dividas ndo apenas ao paciente, mas para toda a comunidade.

Ainda que a doenga tenha passado pela mudanga de nome de lepra para hanseniase, visando reduzir o preconceito e 0
estigma que a cerca, percebeu-se que os entrevistados E1, E2, E7 e E8 expressaram sentimentos negativos ao receber o

diagndstico, mostrando que a hanseniase continua sendo uma experiencia dificil e dolorosa, como relatado nos discursos:

“Tive que parar de trabalhar por causa das dores das maos, senti tristeza”. (E2)

“So no comego que eu tinha que sair com camisa manga comprida e uma vez que passei uma semana ou mais sem
sair 1& fora, na rua para as pessoas néo ver, pois estava muito feio”. (E7)

“Fiquei apavorada, preocupada, so pensava em meus netos pequenos que poderiam estar com a doenga”. (ES).

Foi possivel perceber pelas falas dos entrevistados sentimento relacionado ao medo da reagdo da sociedade, fazendo
com que o paciente se isolasse do convivio com as pessoas. Souza e Martins (2018) relataram que, apesar de a hanseniase
possuir tratamento e cura, nos dias atuais, o estigma e o preconceito continuam presos na cultura brasileira e internalizados no
psiquismo do paciente e da sociedade.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) afirma que a reducdo do estigma e a discriminacdo contra os pacientes e
suas familias € um dos principais obstaculos relacionados ao combate & hanseniase (Souza & Martins, 2018).

O preconceito € uma realidade na vida dos pacientes, existindo ndo somente por parte da populagdo. A partir do
momento em que 0s pacientes escondem as alteragBes provocadas pela hanseniase devido receio da reacdo das pessoas,
acabam muitas vezes ficando isolados, mostrando-se que o preconceito social € mais resistente que a propria doenga (Nunes,
Oliveira & Vieira, 2011).

Souza e Martins (2018) ressaltaram que além dos agravantes de origem socioecondmica inerentes a doenga,
apareciam também os agravantes psicologicos, ocasionados pelas sequelas fisicas que a doenga induz, e que tais fatores
favoreciam a diminui¢do da autoestima, autoimagem e outras caracteristicas comportamentais e emocionais do paciente.

Ribeiro, Silva Castillo, Silva e Oliveira, (2017) enfatizam a importancia das informacdes sobre a doenca e a terapia ao
paciente, a sociedade e especificamente aos familiares dos pacientes diagnosticados, evidenciando que se trata de um método
eficaz na desmistificacdo do contagio e que o apoio familiar é fator relevante para que o individuo aceite sua condicdo e ndo se
sinta desamparado durante o processo, contribuindo para maior adesdo ao tratamento.

Os autores acima salientaram que 0 estigma e o preconceito trazem grande sofrimento aos pacientes, havendo a
necessidade de que sejam avaliados todos os aspectos biopsicossociais dos pacientes com hanseniase durante o tratamento.

A partir das falas dos entrevistados percebeu-se que o diagnostico de hanseniase apesar das informag@es que existem
ainda hoje é rodeado de estigmas e preconceito, causando diferentes rea¢des emocionais e comportamentais no paciente, que
vao desde a tristeza a sentimentos relacionados as dores fisicas que limitam ndo so as atividades profissionais como as mais

cotidianas.
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3.2.2 Dificuldades vivenciadas pelos pacientes durante o tratamento da hanseniase

Quando o paciente recebe confirmacdo do diagndstico de hanseniase, é indispensavel que se faca a classificacdo do
tipo, para fins de tratamento, podendo ser classificada em Paucibacilar (PB), no momento que ha o aparecimento de até cinco
lesbGes de pele ou um tronco nervoso afetado com baciloscopia negativa, e Multibacilar (MB), existindo presenca de mais de
cinco lesBes de pele ou mais de um tronco nervoso afetado com baciloscopia positiva (Sousa, et al., 2013).

Ha também casos em que alguns pacientes ndo apresentam lesdes visiveis na pele, podendo acometer apenas os
nervos, ou as lesdes passam a ser visiveis somente apds o inicio do tratamento. Assim, para que o diagnostico seja realizado
com melhor entendimento e mais facilidade, o Ministério da Salde propde que a classificagdo de Madri (1953), seja aplicada:
hanseniase indeterminada (PB), tubercul6ide (PB), dimorfa (MB) e virchowiana (MB) (Brasil, 2017).

O tratamento da hanseniase baseia-se principalmente na poliquimioterapia (PQT), com periodo estabelecido em 6
meses para 0s casos paucibacilares ou 12 meses para os multibacilares, baseada na combinac¢do de trés drogas: Dapsona,
Clofazimina e Rifampicina, havendo eficiéncia no tratamento em ambas as formas, sendo considerado um grande avancgo para
o controle e eliminacdo da doenca em escala mundial (Nunes et al., 2011; Sousa et al., 2013;).

Sousa et al., (2013) salientam que os casos de abandono do tratamento em curso representam um sério problema para
os profissionais da sadde publica e para o programa de controle da hanseniase, evidenciando algumas causas, dentre elas: os
efeitos colaterais da PQT, a falta de motivacdo, a escassez de informagdes sobre a doenca, 0 desconhecimento das normas e a
ndo confianca da cura.

Os autores acima evidenciam que o abandono do tratamento acarreta em maior risco de transmissdo dos casos
baciliferos identificados e ndo tratados de maneira correta, dando continuidade a cadeia de transmissdo que se encontrava
interrompida com o inicio do tratamento, além do risco de desenvolvimento de incapacidades fisicas e deformidades.

Seguem relatos de dificuldades relacionadas ao tratamento mencionados pelos entrevistados.

De acordo com as falas dos entrevistados E4 e E7, verificou-se que a restricdo na locomocdo em decorréncia das
sequelas da doenca e a busca da medicacdo mensalmente na Unidade Bésica de Salde foram as principais dificuldades

encontradas pelos pacientes durante a realizag¢do do tratamento, como demonstrado a seguir:

“No inicio fiquei com dificuldade no pé, pois doia muito e era ruim para mim usar calgado. Hoje s6 uso cal¢ado
ortopédico e tenho muito cuidado para ndo ferir meu pé” (E4).

“Dificuldade para pegar o remédio, porque eu ndo comecei 0 tratamento aqui, foi no Getilio Vargas e a dificuldade
era de vim de ld pra cd, porque meu estado ndo era dos melhores” (E7).

Diante das falas, percebeu-se uma grande dificuldade relacionada as dores e & locomog¢do, havendo alteracdes de
mobilidade afetando a qualidade de vida do paciente e principalmente no que diz respeito ao recebimento mensal da medicagdo
na unidade de saude, sendo um fator importante para a adesdo ao tratamento.

Ayres, Paiva, Duarte e Berti, (2012) enfatizaram que as dores fisicas limitam liberdades de movimento e de acéo para
os afazeres diarios dos pacientes, ressaltando que o tratamento por vezes impede certos tipos de lazer além de outros prazeres.

Lana et al., (2014) afirmam que a prevencdo e o tratamento das incapacidades fisicas tém sido evidenciados como
uma maneira de reduzir os danos fisicos e sociais decorrentes da hanseniase e aliviar a carga da doenca. Os autores apontam
que o diagndstico precoce é a forma mais efetiva no controle da expansdo e diminuicdo da deteccdo de formas clinicas
multibacilares com presenca de deformidades.

Segundo Luna, Beserra, Alves e Pinheiro (2010), ap6s a deteccdo da doenca e adesdo ou ndo ao tratamento, as
mudangas no estilo de vida sdo de extrema importancia, o que geralmente é pouco compreendido pelos pacientes, sendo

essencial que haja orientagao para a adocdo de habitos saudaveis como parte integrante do plano de cuidados.
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O EG6 colocou que uma das dificuldades vivenciadas foi a mudanga na alimentagé&o.

“0 que mudou foi minha comida, que 0 médico cortou muita coisa, minha alimentag¢do mudou um pouco” (EG6).

Com relacéo a alimentagdo, o estudo de Teixeira, Medeiros, Alencar, Ramos Junior e Heukelbach (2019) demonstrou
uma alta prevaléncia de inseguranca alimentar, de sobrepeso e de obesidade, além do baixo consumo de alimentacdo saudavel
em pacientes diagnosticados com hanseniase, revelando um cendrio de vulnerabilidade nutricional, que pode ter sido abalado
pelas consequéncias clinicas e psicossociais resultantes da doenca.

Observou-se no discurso do E3 que a falta de repouso em decorréncia do trabalho interferiu no tratamento.

“Ndo tive repouso, pois tive que trabalhar e por isso que a doenga voltou e recomecei o tratamento” (E3).

As atividades laborais diarias sdo consideradas como um dos fatores que dificultam a adesdo ao tratamento pelos
pacientes, pois ha a necessidade de mais atencéo nos horarios das doses da PQT, da alimentacdo saudavel, do repouso, dentre
outros (Luna et al., 2010).

Tavares (2016) relata algumas dificuldades vivenciadas pelos pacientes com hanseniase, dentre elas: as alteragfes
emacionais que os pacientes sofrem em seus domicilios ultrapassando as questes fisicas, devido o estigma, o preconceito e a
falta de informacdo em torno da doenca; a discriminagdo ocupacional, relacionada a presenca de algumas deformidades e
limitagdes que acabam os excluindo do mercado de trabalho; a dificuldade na aceitagdo do diagndstico e a adesdo ao
tratamento, que ocorre na maioria das vezes devido a falta de informacdo sobre a patologia, ressaltando a importancia de
orientacdo sobre a doenca, a terapéutica farmacoldgica e os efeitos que o uso da medicacdo podem vir a causar.

Mesmo com as inimeras dificuldades durante e apds o tratamento, evidenciou-se nas falas do E2, E8, E9 e E11 que

eles ndo tiveram quaisquer dificuldades ap6s o diagnéstico, como demonstrado a seguir:

“Nao, nenhuma dificuldade” (E2),

“Nao tive dificuldade nenhuma, foi bem acessivel” (E8);

“Nenhuma, logo s6 falei pra minha filha e ela disse que estavamos juntos nessa” (E9)
“Nenhuma” (E10),

“Nao tive nenhuma” (E11).

A partir da analise dos estudos utilizados nesta pesquisa, ndo foram encontrados relatos de auséncia de dificuldades.

As orientacdes e esclarecimentos no que tange ao uso correto das medicacdes e possiveis efeitos que as mesmas
podem ocasionar sdo pontos relevantes que reduzem o abandono do tratamento, cabendo essas informacfes a todos os
membros que fazem a Estratégia Salde da Familia (ESF), dentre eles o enfermeiro. Sendo primordial o conhecimento sobre o
assunto para a execucdo das a¢des (Ribeiro et al., 2017).

Portanto foi possivel verificar que muitas das dificuldades vivenciadas pelos pacientes decorreram da falta de
informagdo sobre a doenca e o tratamento, observando-se a necessidade para que haja mais esclarecimento acerca das
informagdes e orientagdes inerentes a hanseniase para os pacientes, familiares e sociedade, tendo em vista reducdo das
dificuldades relatadas, a partir de um trabalho educativo realizado pelas equipes de saude, ressaltando a importancia do
diagnostico, das mudancas que podem ocorrer, além do acompanhamento do paciente durante todo o tratamento.
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4. Concluséo

Os resultados da pesquisa mostraram que apds o diagnéstico de hanseniase os principais sentimentos vivenciados
pelos pacientes foram medo, tristeza, preocupagdo, baixo autoestima. E as dificuldades com a doenca estavam relacionadas a
alimentacdo, a locomocao em decorréncia das sequelas da doenca, ao deslocamento para receber a medicacdo na unidade de
salde e & adeséo ao tratamento.

Essas dificuldades sdo minimizadas quando ha orientacdo sobre a doenca e o tratamento pelos profissionais de salide,
principalmente através do didlogo com linguagem clara e objetiva a fim de que as informagdes repassadas sejam realmente
entendidas. E de grande importancia a criagio de espagos para escuta de pessoas com hanseniase, onde elas possam esclarecer
suas duvidas, revelar suas crencas e conversar sobre a doenca € a vida, possibilitando a troca de conhecimentos e experiéncias
entre os envolvidos, além do auxilio no enfrentamento da doenca.

E essencial que toda equipe de salde esteja apta e capacitada para tirar ddvidas e orientar de forma pertinente os
medos e as angustias das pessoas com hanseniase, dando atencdo integral e levando em consideragdo o ser humano em sua
totalidade.

Embora o grande incentivo as estratégias de erradicacdo ou controle da hanseniase, visando reduzir ou acabar com o
estigma e as discriminaces, faz-se necessaria a realizacdo de novas medidas para acGes de educacdo em sadde relacionada a
hanseniase na Atencdo Basica, com intuito de que sejam implementadas acOes preventivas sobre a transmissdo na prevencéo e
tratamento e para que a populacdo tenha conhecimento, visto que ainda é muito prevalente a visdo pejorativa em torno da
doenca.
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