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RESUMO

Introducdo: a hanseniase € uma doenca infectocontagiosa de alta incidéncia no
Brasil causada pelo Mycobacterium leprae, que se manifesta, principalmente, por
meio de sinais e sintomas dermatoneuroldgicos. Seu tratamento é de longa duracao
e, um fator determinante para o sucesso terapéutico, € a boa adesédo a ele, que
pode ser prejudicada pelo estigma social que a doenca carrega. Objetivo: avaliar o
impacto da doenga na qualidade de vida do individuo com hanseniase, definir como
o estigma interfere na adesédo ao tratamento desses pacientes e explorar as
necessidades educacionais a respeito da hanseniase. Metodologia: trata-se de uma
pesquisa de campo exploratoria, descritva com abordagem quantitativa e
gualitativa. O recrutamento do sujeito da pesquisa foi por meio do convite como
voluntario a pesquisa na UBS Ayrton Senna, no municipio de Imperatriz - MA, na
qual foi aplicado um questionario com perguntas objetivas e subjetivas. A analise
dos dados se deu através de média e porcentagem, com analise qualitativa das
guestdes subjetivas. Participaram do estudo 5 individuos, sendo 4 mulheres e 1
homem, com idades entre 40 e 63 anos. Resultados: 100% dos participantes foram
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informados sobre o que é a doenca e quais o0s efeitos colaterais dos medicamentos,
0 que demonstra maior cuidado por parte da equipe de saude. Nenhum participante
abandonou o tratamento, no entanto, 1 paciente ndo aderiu bem ao mesmo. 60%
da amostra percebeu mudanca na vida social, chegando a evitar participacdo em
eventos sociais, e 40% sentem vergonha da doenca, 0 que aponta para o
preconceito vivenciado. Conclusdes: os pacientes estdo sendo mais informados
sobre a doencga, o que leva a melhor adesao ao tratamento, ainda que nao seja de
todos. Contudo, o estigma ainda se faz presente na vida da maioria deles, pois o
medo de terem seus sintomas percebidos, a vergonha da doenca e a exclusao
social, seja autoprovocada ou ndo, ainda se fazem presentes.

Palavras-chaves: Hanseniase, Estigma, Conhecimento, Tratamento, Paciente.

1. INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca infectocontagiosa ainda muito prevalente no Brasil. De
acordo com Brasil (2020), o pais, em 2019, detinha 92,6% do numero de casos
novos das Américas e é, ainda, o segundo pais no mundo com o maior numero de
casos da doenca, atras apenas da india. Em comparacédo com anos anteriores,
houve uma redug&o no nimero de casos novos no Brasil, no entanto, a hanseniase
ainda se configura como um problema de saude publica importante, principalmente

nas regides Norte, Nordeste e Centro-oeste.

A doenca é causada pelo bacilo Mycobacterium leprae e se manifesta por meio de
lesBes na pele, olhos e nos nervos periféricos. A depender do tempo de evolucéo e
tipo da doenca, essas lesbes podem levar a incapacidades fisicas irreversiveis,
comprometendo diversos aspectos da vida do individuo, como: o campo

profissional, social e até mesmo psicoldgico (BRASIL, 2002).

A doenca é transmitida através das vias aéreas quando ha um contato prolongado
com um infectado nao tratado, o que ja denota a importancia do tratamento, pois,
quando se inicia a terapia medicamentosa, a transmissdo € interrompida. No
entanto, a deteccdo da doenca em sua fase inicial € dificil, pois, além da

enfermidade estar relacionada a condi¢des de vida desfavoraveis, ainda h4 pouco
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acesso aos servicos de saude e a informacédo pela populagdo mais vulneravel
(BRASIL, 2021).

Além disso, para Araujo et al. (2014), a hanseniase possui um indice considerado
de abandono ao tratamento, relacionado, sobretudo, com o desconhecimento da
doenca, estigmatizacao terapéutica e a ndo criacdo de vinculos com os profissionais
dos centros de cuidado. Diante disso, esses doentes se sentem desassistidos
perante suas necessidades, abandonando, assim, o tratamento, o que deixa visivel
a falha de comunicacéo que enfatiza a necessidade da valorizagéo da cura e, no
decorrer desse processo, as possiveis rea¢des durante os cuidados, passos esses

dispensados por alguns profissionais nas Unidades de Saude.

De acordo com Silva e Paz (2017), o despreparo do profissional, com o atendimento
corrido ou a falta de atencéo, dificulta a criacdo de lacos protetivos de saude, e
pouco evita as incapacitacdes psicossociais da hanseniase, gerando ainda mais
angUstia aos pacientes. E necessario que os profissionais de salide estejam com o
usuario no enfrentamento da doenca em todos os aspectos, colaborando para a
preservacao da saude mental.

Apesar do tratamento ambulatorial ser possivel desde meados do século XX,
quando foi instituido o tratamento com o antibiético Dapsona, as marcas do
isolamento social continuaram. Isso se d& pelo estigma enraizado na sociedade,

pois 0 acesso a informacéo sobre a doenca ainda é pequeno (BORGES, 2012).

E no processo de deteccdo da doenca que o primeiro contato humanizado é
imprescindivel, primeiramente para a descoberta do tipo de hanseniase
(Paucibacilar ou Multibacilar), e, em subsequente, para o empoderamento do
individuo doente acerca das formas de contagio, da importancia do tratamento
(gratuito), da sua continuidade para chegar a cura e da assisténcia realizada pela
Unidade Basica de Saude, com todos que fazem parte do convivio familiar desse
paciente (MEDEIROS, 2015).
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Esse primeiro atendimento esclarecedor, realizado de forma humanizada, ética e
acolhedora, ndo estigmatizada e sem a demonstracdo de medo ou conceitos
considerados ultrapassados da doenca, criard um primeiro vinculo fundamentado

na confianca do acolhimento ao usuario (BRASIL, 2017).

A partir desse cenério, este trabalho tem como objetivo avaliar o impacto da doenca
na qualidade de vida do individuo com hanseniase, observar como 0 estigma
interfere na adesdo ao tratamento desses pacientes e conhecer as necessidades

educacionais a respeito da hanseniase.
2. METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de campo do tipo exploratéria, de carater quantitativo e
qualitativo. Por ser uma pesquisa com seres humanos, o projeto primeiramente foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa e aprovado sob nimero de parecer:
5.541.109. Foi utilizado, como instrumento de coleta de dados, um questionario
fechado com perguntas objetivas e subjetivas acerca do estigma relacionado a
hanseniase, adesdo ao tratamento, orientacdes acerca da doenca e vida social do

paciente apos o diagndstico (apéndice 1).

O questionario aplicado possui nove questdes, elaboradas de modo que fosse de
facil entendimento e preenchimento, a fim de buscar melhor adesdo dos
participantes, que concordaram em participar da pesquisa através da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, elaborado em duas vias, uma para o
pesquisador e outra para o participante. Os dados obtidos a partir do questionario,
foram representados em porcentagem e a analise foi feita de modo quali-

quantitativo.

O local de realizacdo da pesquisa foi a Unidade Béasica de Saude (UBS) Ayrton
Senna, localizada em Imperatriz - MA. A aplicacdo do questionério foi realizada
pelos académicos do curso de Medicina da Universidade Ceuma e teve como
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DO

populacdo 5 pacientes com hanseniase atendidos pela UBS em questdo no

momento da pesquisa, que compreendeu 0os meses de julho e agosto de 2022.

Dentre esses pacientes, 4 eram do sexo feminino e 1 do sexo masculino, 4 tinham

entre 40 e 60 anos e 1, 63 anos.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Tabela 1. Tabela mostrando quantitativamente os resultados da pesquisa

PARTICIPANTES
SEXO DOS PARTICIPANTES:

IDADES ENTRE 40 ~ 60

ANOS:
IDADE DE 63 ANOS

RESPOSTAS AO QUESTIONARIO

1. Vocé foi informado pelo profissional de salde
sobre o0 que é a hanseniase e como ela afeta o
organismo?

2. Vocé foi instruido pelo profissional de salde
sobre como seria 0 esquema de tratamento para
a hanseniase?

3. Vocé foi informado sobre os efeitos colaterais
que os medicamentos utilizados no tratamento
podem trazer?

4. Vocé aderiu bem ao tratamento? Se nédo, por
qué?

Medo efeitos colaterais dos

medicamentos.

dos

Desconhecimento sobre o tratamento.
Medo da comunidade saber.
Vergonha de ser julgado pela sociedade.

Outros.
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MASCULINO: 1

4 PARTICIPANTES

1 PARTICIPANTE

5 PARTICIPANTES
RESPONDERAM “SIM”.

4 PARTICIPANTES
RESPONDERAM “SIM”.

5 PARTICIPANTES
RESPONDERAM “SIM”.

4 PARTICIPANTES

RESPONDERAM “NAQO’.

O participante que respondeu
“sim” foi por:

Medo da comunidade
saber.

FEMININO:

4
80%

20%

100%

80%

100%

80%
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5. Vocé abandonou o tratamento? Se sim, por
qué?

Desconforto com os efeitos colaterais dos
medicamentos.

Duvidas sobre o tratamento.

N&o estava vendo melhora no quadro.
Medo da comunidade saber.

Vergonha de ser julgado pela sociedade.

Outros.
6. Vocé pensou em abandonar o tratamento? Se
sim, por qué?

Desconforto com os efeitos colaterais dos
medicamentos.

Duvidas sobre o tratamento.

Nao estava vendo melhora no quadro.
Medo da comunidade saber.

Vergonha de ser julgado pela sociedade.

Outros.

7. Vocé percebeu alguma mudanca na sua vida
social depois do diagnéstico? Se sim, quais?

Distanciamento por parte da comunidade.
Distanciamento por parte da familia.

Vocé deixou de buscar mais a vida em
sociedade.

RC: 143829

NENHUM PARTICIPANTE 0%
RESPONDEU “SIM”.

1 PARTICIPANTE @ 20%
RESPONDEU “SIM” POR:

Desconforto com os efeitos
colaterais dos medicamentos.

3 PARTICIPANTES @ 60%
RESPONDERAM “SIM”, POR:

Distanciamento por parte
da comunidade.

Distanciamento por parte
da familia.

Vocé deixou de buscar mais
a vida em sociedade.

Disponivel em: https://www.nucleodoconhecimento.com.br/saude/consequencias-do-estigma

DO
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Deixam de inclui-lo em eventos sociais. - Houve distanciamento na
vida profissional.

Houve distanciamento na vida profissional.

QOutros.
8. Em algum momento vocé sentiu vergonha da 2 PARTICIPANTES @ 40%
doenca? RESPONDERAM “SIM”.
9. Vocé evita participacdo social? Se sim, por 3 PARTICIPANTES 60%
qué? RESPONDERAM “SIM”, POR:
Vergonha da doenca.
Vergonha da doenca. - Medo de que percebam os

sintomas da doenga.

Medo de que percebam os sintomas da
doenca. . Medo de transmitir a
doenga.

Medo de que percebam os efeitos
colaterais dos medicamentos.

Medo de transmitir a doenca.

Outros.

Fonte: Autores (2022).

De acordo com as diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS), a primeira instancia
a ter contato com os infectados seria a UBS, por meio dos profissionais de saude
da familia e comunidade. Assim, parte-se do pressuposto de que a maioria dos
casos deva ser diagnosticada pela atencéo basica, e, também, seja ali ofertado o
primeiro tratamento, esclarecimento sobre a doenca e acolhimento por parte da

equipe.

Nesse cenario, a UBS Ayrton Senna, onde foi realizada a pesquisa, atende os

7

moradores da Vila Ayrton Senna, bairro periférico, onde € possivel encontrar
moradias muito préximas entre si, pequenas, pouco arejadas e com varias pessoas
morando na mesma residéncia, facilitando uma possivel cadeia de transmissao da
doenca.
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Acrescenta-se, ainda, de acordo com os dados obtidos por meio do Relatério de
Cadastro Domiciliar e Territorial, que a UBS em questao possui 4464 usuérios ativos
divididos em 1176 familias, das quais, aproximadamente, 73%, vivem com uma
renda familiar menor ou igual a um salario-minimo. Além disso, apenas 26% das
familias tém como tipo de acesso as moradias ruas pavimentadas e 29% usam agua
filtrada para consumo no domicilio. Tais dados reforcam a precariedade do bairro

previamente citado.

De acordo com Silva e Maciel (2020), regides mais carentes tém maior potencial
para doencas e pessoas infectadas, além disso, de acordo com Brasil (2020), dados
de 2019 apontam que o Maranhdo é o segundo estado com o maior nimero de
novos casos de hanseniase na populacdo geral, com mais de 2500 casos, ficando
atras apenas do Mato Grosso. Entretanto, apesar dos indices citados, no momento
da pesquisa, a UBS Ayrton Senna possuia 6 pacientes em tratamento para
hanseniase. Tal numero é relativamente pequeno, considerando as caracteristicas

do bairro e que esta € uma regidao endémica para a doenca.

Além do estado apresentar um dos maiores niumeros de casos novos do pais, 0
municipio de Imperatriz — MA € uma area endémica para hanseniase. Acrescenta-
se a isso gque a forma da doenca com maior prevaléncia na cidade é a multibacilar
(MB), com 2.462 casos registrados (53%) entre os periodos de 2002 e 2012. Esta

forma é mais contagiosa que a paucibacilar (PB) e, ainda, gera mais lesdes
potencialmente incapacitantes (GOMES, 2014).

Outrossim, no ano da realizacdo da pesquisa (2022), a populacdo ainda esta se
recuperando das sequelas deixadas pela pandemia da COVID-19, que pode ter
prejudicado a busca pelos servicos de saude. Dados do SINAN - Sistema de
Informacdo de Agravos de Notificagcdo (2022), apontam que, no municipio de
Imperatriz — MA, houve uma reducdo de 52,2% na prevaléncia da doenca entre
2019 e 2021, sendo que, entre 2017 e 2019, anos anteriores a pandemia, essa
reducdo foi de apenas 1,5%. Além disso, a forma de deteccao através da demanda

93
RC: 143829
Disponivel em: https://www.nucleodoconhecimento.com.br/saude/consequencias-do-estigma



https://www.nucleodoconhecimento.com.br/
https://www.nucleodoconhecimento.com.br/saude/consequencias-do-estigma
https://www.nucleodoconhecimento.com.br/

MULTIDISCIPLINARY SCIENTIFIC JOURNAL  REVISTA  CIENTIFICA  MULTIDISCIPLINAR ~ NUCLEO DO

0 ) NUCLEO ID() CONHECIMENTO ISSN: 2448-0959

https://www.nucleodoconhecimento.com.br

espontanea caiu 66% entre 2019 e 2020, sendo que a demanda espontanea é a
segunda forma de detec¢do mais frequente da hanseniase no Brasil (BRASIL,
2020).

Ademais, a alta infectividade e a baixa patogenicidade da hanseniase faz com que
muitos casos ocorram de forma branda, com desenvolvimento insidioso, o que
contribui para uma demora na busca por atendimentos e, até mesmo, na
identificacdo pela equipe multiprofissional das les@es iniciais. Soma-se a isso o fato
de que, durante o pico da pandemia da COVID-19, o foco estava em sintomas
respiratérios e outros sintomas de inicio agudo que alteravam a qualidade de vida
abruptamente. Assim, a sintomatologia branda da hanseniase era ignorada, em

virtude de um estado de alerta em relacéo a afec¢cdes mais graves.

A partir desse cenério, acredita-se que o niUmero de pacientes em tratamento na
UBS Ayrton Senna nao reflita a realidade da regido. Isso porque a quantidade de
casos diagnosticados no municipio ao longo de dez anos, segundo Gomes (2014),
ultrapassou 4.500 pacientes, e quando se relaciona isso a alguns fatores, como:
endemicidade da regido, moradia em locais de periferia e a ocorréncia de uma

pandemia, entende-se que pode haver uma subnotificacdo da doenca.

Além disso, os pacientes da UBS em questdo frequentemente faltavam as
consultas, sendo que um ndo compareceu a nenhuma delas, o que resultou no
atraso da coleta de dados. O tempo de duracdo da pesquisa foi de,
aproximadamente, um més e meio, mais que o esperado para a quantidade de
pacientes em tratamento na unidade. Todos aqueles que compareceram aos seus

atendimentos concordaram em participar da pesquisa, totalizando 5 voluntarios.

Essa demora em atender as consultas demonstra que os pacientes nem sempre
tém total noc&o das incapacidades que a doenca pode trazer. Aléem disso, € provavel
gue o paciente que nao foi a nenhuma consulta ndo tenha tomado a dose

supervisionada mensal, demonstrando uma méa adeséo e potencial abandono do
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tratamento, 0 que representa um perigo para ele mesmo e para as pessoas do seu

convivio.

A partir dos dados coletados no questionario, foi possivel observar que os
portadores de hanseniase tém um certo conhecimento acerca da doenca, pois ao
serem questionados se foram informados sobre o0 que é a patologia e como afeta o
organismo, 100% da amostra afirmou que “sim” (tabela 1). Contudo, o fato da
maioria ter demorado ou faltado algumas consultas demonstra que, apesar de terem
sido informados sobre a hanseniase, ainda ndo tém total no¢do do que a doenca
pode fazer se nao tratada.

Ao serem questionados se foram instruidos pelo profissional de saude sobre como
seria 0 esquema de tratamento para a hanseniase, 80% dos questionados
afirmaram que “sim” (tabela 1). Isso demonstra que a equipe de saude esta
buscando uma melhora na assisténcia, levando mais conhecimento sobre a
moléstia para os pacientes, ainda que tenha falhado em explicar melhor sobre a

poliquimioterapia para alguns.

Ademais, ao serem questionados se foram informados sobre os efeitos colaterais
das medicagdes, 100% dos pacientes afirmaram que “sim” (tabela 1). O que mostra
que, apesar de ter havido falha em explicar os detalhes terapéuticos, os efeitos
colaterais foram expressos para todos os pacientes, o que é de grande valia, pois
de acordo com Araujo et al. (2014), tais efeitos podem ser a causa de abandono do

tratamento.

Com relacdo ao abandono do tratamento, 1 paciente pensou em fazé-lo por
desconforto com os efeitos colaterais das drogas e por medo da comunidade saber;
porém nenhum abandonou. Tal fato reflete uma melhor compreenséo acerca da
importancia de se fazer a terapia corretamente e das consequéncias de abandona-
la. Além disso, demonstra que, apesar do medo de ser julgado por outros, o

conhecimento e o primor pela saude prevaleceram. No que diz respeito aos
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aspectos sociais da vida do individuo em tratamento para hanseniase, 60% dos
pacientes afirmaram que sua vida social mudou apos o diagndstico. Tépicos como
distanciamento por parte da familia e comunidade, deixar de buscar mais a vida em

sociedade e distanciamento na vida profissional, foram evidenciados.

Além disso, quando questionados se evitam participacéo social, 60% responderam
que sim, principalmente por vergonha da doenca, medo dos sintomas serem
percebidos e por receio de transmitir a doenca. Isso aponta que ndo adianta
informar apenas os pacientes sobre a patologia, a comunidade deve também ser
apresentada ao tema, pois, através de atitudes discriminatorias, contribui para a

autoexclusdo dos doentes e para a perpetuacdo do estigma.
4. CONCLUSOES

Levando em conta as consideracgdes feitas a partir dos questionérios aplicados aos
pacientes, torna-se possivel verificar a importancia da assisténcia oferecida pela
equipe de saude da Unidade Basica ao paciente com hanseniase. Percebe-se que
as politicas publicas de saude aplicadas na atencdo primaria e a melhora no
empenho por parte dos profissionais possuem efeitos positivos no entendimento da
doenca e em parte da adesdo ao tratamento do paciente, porém ainda séo

insuficientes na conscientizacdo da doenca pela sociedade.

De acordo com a pesquisa, foi possivel, ainda, identificar as dificuldades
enfrentadas pelos pacientes em relacdo a adesdo ao tratamento, devido ao
desconforto relatado pelos efeitos colaterais do tratamento e o medo da comunidade
perceber os sintomas. Além disso, 0s aspectos sociais do individuo em tratamento
mudaram devido a vergonha, sentimento de rejeicao e preconceito por ser portador
de uma patologia que carrega um estigma de doenca incuravel, gerando um impacto
negativo na vida do doente. Segundo Camalionte; Gascon e Trindade (2022), a
discriminagdo vivenciada pelo paciente com hanseniase resulta em medo,

distanciamento social e transtornos psicologicos, como: ansiedade e depresséao.
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Ademais, foi possivel observar que, apesar do estigma contribuir negativamente
para a qualidade de vida do paciente, ndo foi percebido um impacto significativo no
tratamento dos pacientes submetidos a pesquisa, visto que nenhum deles chegou

a abandona-lo.

Torna-se necessario fortalecer as politicas publicas e promover acdes de
conscientizacdo para a comunidade com, por exemplo, palestras e rodas de
conversa sobre como a doenca € transmitida e seus reflexos na vida social dos
pacientes, pois, de acordo com Correia et al. (2019), a falta de informacgé&o sobre a
condicao gera um comportamento discriminatério por parte da comunidade. Assim,
o conhecimento acerca dos impactos sociais e dos aspectos biopatoldgicos da
doenca, é um ponto fundamental para a melhoria do acolhimento e reducédo do

estigma social.

Além disso, a divulgacdo de informacédo pode contribuir para um aumento da
demanda espontanea nos servicos de saude, pois quando se conhece a doenca,
ela é mais facilmente identificada, o que reflete na diminuicdo de uma possivel
subnotificagcdo. Outrossim, o aprimoramento do esquema de busca ativa pela
equipe de saude certamente contribuiria para uma melhor assisténcia aos

individuos infectados.
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APENDICE - QUESTIONARIO PARA COLETA DE DADOS

Idade:

Sexo: ( ) Masculino () Feminino

1) Vocé fo1 informado pelo profissional de satide sobre o que é a hanseniase e como ela afeta o organismo?

Nio D
2) Vocé fo1 mnstruido pelo profissional de saide sobre como seria o esquema de tratamento para a hanseniase?
sim [T]
Nio D
3) Vocé foi informado sobre os efeitos colaterais que os medicamentos utilizados no tratamento podem trazer?
sim [T]
Nio D
4) Vocé aderiu bem ao tratamento? Se nfo, por qué?
Sim D D Medo dos efeitos colaterais dos medicamentos
Nio D D Desconhecimento sobre o tratamento
D Medo da comunidade saber
D Vergonha de ser julgado pela sociedade
D Outros
5) Vocé abandonou o tratamento? Se sim, por qué?
Sim D D Desconforto com os efeitos colaterais dos medicamentos
Nio D D Duvidas sobre o tratamento
D Nio estava vendo melhora no quadro
D Medo da comunidade saber
D Vergonha de ser julgado pela sociedade

E Qutros
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6) Vocé pensou em abandonar o tratamento? Se sim, por qué?

Sim |:|
Nio D

DDesconforto com o3 efeitos colaterais dos medicamentos
D Drividas sobre o tratamento

Nio estava vendo melhora no quadro
HMedo da comunidade saber

D Vergonha de ser julgado pela sociedade

D Outros

7)  Vocé percebeu alguma mudanca na sua vida social depois do diagnéstico? Se sim, quais?

Nio |:|

D Distanciamento por parte da comunidade

D Distanciamento por parte da familia

D Vocé deixou de buscar mais a vida em sociedade
DDeixam de inclui-lo em eventos sociais

D Houve distanciamento na vida profissional

D Outros

8) Em algum momento vocé sentiu vergonha da doenga?

Sim |:|
Nio D

9) Vocé evita participagdo social? Se sim, por qué?

Nio D

RC: 143829

D Vergonha da doenca
D Medo que percebam os sintomas da doenca
D Medo que percebam os efeitos colaterais
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