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RESUMO: A assisténcia de enfermagem vem sendo tema de inimeras discussdes dentro da
salde publica, tornando o assunto prioridade na investigacdo e pesquisa sistémica, contudo
pouco se tem discutido sobre o lado sentimental do paciente que vivencia a hanseniase e seu
pensamento sobre o acolhimento que lhe é ofertado. A hanseniase € considerada uma
patologia cronica degenerativa de grande impacto social e que ainda acomete
sistematicamente milhares de pessoas no mundo todo. O objetivo deste estudo foi verificar a
percepcdo do paciente quanto ao acolhimento e assisténcia recebida dos profissionais de
enfermagem dentro da salde publica, bem como o envolvimento familiar no tratamento, a fim
de discutir a interacdo da equipe de enfermagem frente a uma patologia ainda tao
estigmatizada nos dias de hoje. Metodologicamente este estudo € caracterizado como
exploratério descritivo, com abordagem qualiquantitativa, com 8 pacientes acometidos por
hanseniase no municipio de Rondondpolis, estado de Mato Grosso. Todos 0s participantes da
pesquisa enquadraram-se em fases distintas do processo de tratamento: inicio de tratamento,
tratamento adequado, abandono de tratamento e casos de sequelas. Constata-se ainda existir
muito a ser discutido quanto a qualidade na assisténcia prestada pelos profissionais de
enfermagem as pessoas portadoras de hanseniase, consideracdo esta evidenciada pela fala dos
entrevistados.
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[ll ABSTRACT: Nursing care has been widely discussed within the public health context.
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Therefore, this topic has become a priority in terms of systemic research. Nevertheless,
the emotional aspects related to leprosy patients and their perspective on the support
provided have been little discussed. Leprosy is a chronic degenerative disease with great
social impact because it affects thousands of individuals worldwide. The objective of
this study was to investigate the patients' perspective on the support and care received
from the nursing staff at public health care facilities. We also investigated the family
involvement in the treatment with the purpose of assessing how nursing teams manage a
disease that still carries heavy stigma. We conducted an exploratory descriptive study
with a combined qualitative and quantitative approach. Eight leprosy patients from the
municipality of Rondondpolis, state of Mato Grosso, Brazil, participated in the study.
The participants were at different stages of the treatment process: early treatment,
appropriate treatment, treatment dropout, and cases of sequelae. Based on the patients'
reports, we concluded that there is still much to be discussed about the quality of the
care provided by nursing professionals to leprosy patients.

Keywords: Leprosy. Care. Support. Nursing.

INTRODUCAO

A hanseniase ¢ uma doenca cronica degenerativa que acomete pele e nervos
causando sequelas irreversiveis se ndo diagnosticada e tratada precocemente, permanece em
evidéncia diante do avanco tecnoldgico e das pesquisas cientificas em alta nos paises em
desenvolvimento, como é o caso do Brasil.

Talhari (2006 apud SILVA JUNIOR et al., 2008) explanam que na histéria da
humanidade, provavelmente nenhuma doenca gerou estigma social tdo intenso quanto a
hanseniase, sempre associada a conceitos tais como: pecado, impureza e puni¢do. Os autores
concluem ser uma doenca infectocontagiosa cronica causada pelo Mycobacterium leprae de
evolucdo lenta, alta infectividade e baixa patogenicidade, por intermédio de sinais e sintomas
dermatoneuroldgicos.

Nessa perspectiva, este estudo se torna relevante por contribuir para o
aprimoramento dos profissionais de salde na assisténcia prestada ao portador de hanseniase,
despertar o interesse e o envolvimento a partir de um olhar critico e reflexivo, no sentido de
tomada de decisbes na busca de mobilizar e comprometer-se no desenvolvimento de acdes
gue visam a reducdo das estatisticas nacionais em que se encontra a hanseniase. Compreende-
se que a assisténcia de enfermagem deve ser prestada de forma a atender as reais necessidades
do ser humano, sempre pautada na ética e na humanizacao.

Para tanto, esta pesquisa teve por objetivo verificar a percep¢do do paciente
acometido pela patologia hanseniase em relagdo ao acolhimento e assisténcia prestada no
ambito da saude coletiva pelos profissionais de enfermagem e equipe responsavel, bem como
o0 envolvimento familiar no tratamento.
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METODOLOGIA

Esta pesquisa é caracterizada como exploratdria descritiva, qualiquantitativa,
realizada no municipio de Rondondpolis, estado de Mato Grosso, em uma unidade de
referéncia de atendimento aos portadores de hanseniase. A aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade de Cuiaba se deu sob o n. 016, protocolo 2011-099.

Os participantes do estudo foram 8 pacientes acometidos por hanseniase e sua
convivéncia com a familia, entdo organizados nas seguintes fases distintas de tratamento:
inicio de tratamento, tratamento adequado, abandono do tratamento e casos de sequelas.

Para a escolha dos participantes da pesquisa, houve um levantamento quanto ao
numero de pessoas acometidas pela patologia, que se encontram em tratamento e
acompanhamento no Centro de Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase), distribuidos
em g@énero, faixa etaria e classificacdo das formas de tratamento multibacilares e
paucibacilares, conforme preconiza o Ministério da Saude brasileiro no Guia para o controle
da hanseniase para o esquema de polioquimioterapia, dos quais foram selecionados
aleatoriamente 4 participantes de cada fase distinta do tratamento da rede deste sistema,
totalizando 16 participantes classificados quanto a: tratamento em inicio, tratamento
adequado, abandono do tratamento e casos de sequelas (BRASIL, 2002). Dentre eles, foram
entrevistados 4 participantes, os outros selecionados ndo participaram da pesquisa pela
desatualizacdo dos enderecgos cadastrados.

Com o intuito de progredir com a pesquisa e alcancar o objetivo proposto, realizou-
se nova busca em trés Unidades Basicas de Saude com o programa Estratégia Salde da
Familia, escolhidas aleatoriamente no territério do municipio. Incluiu-se a partir de entdo 4
novos participantes. Respeitando as questdes éticas, cada um dos participantes assinou o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, uma permanecendo com 0
participante da pesquisa e a outra com os pesquisadores, esclarecendo-se que, em qualquer
momento, o participante poderia se desvincular da pesquisa sem nenhum dano a sua pessoa.

A coleta de dados se deu por intermédio de entrevista semiestruturada por
questionario com 13 perguntas abertas. Para preservar-lhes o anonimato, os participantes
receberam o pseudonimo da letra “J” seguida pela idade. Os dados quantitativos foram
coletados e transferidos para uma planilha no Excel e submetidos a analise de frequéncia
simples de variaveis. Para os participantes da pesquisa, os dados referentes ao género, faixa
etaria e situagdo socioecondmica, foram coletados e tabulados de forma quantitativa. Em
relacdo a entrevista, os relatos foram gravados e transcritos para compreensdo e a analise
guanto a assisténcia e acolhimento prestado pela unidade de referéncia de atendimento aos
portadores de hanseniase, a satisfacio com o atendimento recebido, ao vinculo com o
profissional de enfermagem das Unidades Bésicas de Saude e demais membros da equipe e 0
envolvimento familiar no tratamento. Estes foram avaliados de forma qualitativa por
intermédio da préatica baseada em evidéncia; e estdo apresentados entre aspas e dentro do

RIES, ISSN 2238-832X, Cagador, v.4, n.1, p. 90-106, 2015.



~03 ~

paragrafo (curtos) e em italico e recuo (extensos).

Contudo propbe-se a classificacdo de 5 niveis para a avaliacdo das evidéncias
oriundas de pesquisas utilizadas pelos autores adotados como referencial tedrico. Tal
classificacdo considera a abordagem (Quadro 1).

Quadro 1 - Categorizagdo de niveis de evidéncia

Niveis | Evidéncia

Nivel | Reacédo frente o diagndstico da doenca e a interacdo com a sociedade

Nivel 11 A percepgdo dos pacientes quanto ao atendimento na Atencdo Béasica de salde
Nivel 1 Dificuldades no acesso ao tratamento e acompanhamento

Nivel IV A familia e a pessoa acometida pela doenca

Nivel V Atribuicdo de fatos a doenca

Fonte: tabulacdo dos dados das entrevistas por intermédio de leituras flutuantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O ndmero de pessoas acometidas pela hanseniase no municipio de Rondondpolis,
MT, entre 2001 a 2011 totaliza em 2.290 casos notificados e dados disponibilizados no
Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo, em 2014, conforme classificacdo até o
terceiro trimestre de 2011 (BRASIL, 2011).

Gréfico 1 - Pessoas com hanseniase ho municipio de Rondondpolis, MT, entre 2001 ao terceiro trimestre de
2011, quanto a faixa etaria
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Fonte: Brasil (2011).
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Grafico 2 - Pessoas com hanseniase no municipio de Rondondpolis, MT, entre 2001 ao terceiro trimestre de
2011, quanto ao sexo e faixa etaria
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Fonte: Brasil (2011).

Considerando os dados consolidados, percebe-se que a forma clinica mais evidente €
a Dimorfa seguida da Tuberculoide (Grafico 1). Quanto ao género e faixa etaria, hd uma
prevaléncia para o sexo masculino na faixa etaria dos 31 aos 40 anos (Gréafico 2).

A hanseniase pode atingir pessoas de todas as idades, de ambos 0s sexos, no entanto,
raramente ocorre em criangas. Observa-se que criancas, menores de quinze anos,
adoecem mais quando hd uma maior endemicidade da doenga. H& uma incidéncia
maior da doenca nos homens do que nas mulheres, na maioria das regides do
mundo. (BRASIL, 2002, p. 13).

O numero de pessoas acometidas pela patologia hanseniase que estdo em tratamento
e acompanhamento no municipio de Rondondpolis, conforme o levantamento realizado no
Centro de Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase) até a primeira quinzena de outubro
de 2011, totaliza em 228 casos notificados e em tratamento, destes 128 referem-se ao nimero
de casos novos, classificados quanto ao género, faixa etaria e classificacdo quanto ao esquema
de tratamento (Grafico 3).
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Gréfico 3 - Pessoas com hanseniase no municipio de Rondondpolis, MT, mas em tratamento na primeira
quinzena de outubro de 2011, quanto ao sexo e faixa etéria
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Fonte: Brasil (2011).

Grafico 4 - Pessoas com hanseniase no municipio de Rondondpolis, MT, mas em tratamento na primeira
quinzena de outubro de 2011, quanto a forma de tratamento e 0 sexo
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Fonte: Brasil (2011).
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Grafico 4 - Condicédo socioecondmica (salario minimo) dos entrevistados, em 2011

4,5
4,0

3,5

3,0 —
25 |- mmi—————mmi—

20 I o — B B B oy — e — e —

1,5 S B BN B L B

Salario Minimo

1,0 B S SRS S )
0,5 I l—E— N — B | — | R B

0,0

Ji1z2 J29 352 354 J63 J70 J71 J79

Participante

Obs.: valor do salario minimo vigente R$ 545,00.
Fonte: Prefeitura Municipal de Rondondpolis, MT, 2011.

Comprova-se a partir dos dados consolidados que o agravo permanece predominante
no sexo masculino na faixa etaria dos 31 aos 40 anos, conferindo com a estatistica municipal
consolidada entre 2001 e 2011 (Gréficos 2-3).

O levantamento realizado em relacdo a forma de classificacdo para o tratamento
evidencia a prevaléncia multibacilar (forma mais infectante da doenca) no sexo masculino, e
paucibacilar para o sexo feminino (Gréfico 4). Justifica ao fato de haver predominancia na
forma clinica Dimorfa (Gréafico 1), que se enquadra na classificacdo para o esquema de
tratamento em multibacilar.

A classificacdo operacional para fins de tratamento da hanseniase diz: o diagndstico
da doenca e a classificacdo operacional do paciente em paucibacilar ou em multibacilar sdo
relevantes para que possa ser selecionado o esquema de tratamento quimioterapico adequado
ao caso (BRASIL, 2002). A situacdo socioecondmica, que se torna um indicativo altamente
influencidvel na disseminacdo do bacilo na sociedade; diante do demonstrativo representado
nota-se que 0s participantes pesquisados pertencem ao mesmo meio social, ou seja, de média
a baixa renda (Grafico 5).

Além das condiges individuais, outros fatores relacionados aos niveis de endemia e
as condicdes socioecondmicas desfavoraveis, assim como condicBes precarias de

vida e de salde e o elevado nimero de pessoas convivendo em um mesmo ambiente,
influem no risco de adoecer. (BRASIL, 2002, p. 13).

Desde a década de 1980, o Brasil vem se mobilizando para reduzir o nimero de
casos no pais, porém, em 1991, os indicadores ainda apontavam numeros elevados de pessoas
acometidas pela doenca. Assim, o Brasil traca novas metas para a erradicacdo da hanseniase
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em todo territério nacional e acorda com a Organizagdo Pan-Americana da
Salde/Organizacdo Mundial da Saude, em 1991, quando foi aprovada, na 44 Assembleia
Mundial da Saude (Forty-fourth World Health Assembly, WHA), a Resolucdo WHA 44.9,
com o compromisso de eliminar a hanseniase como problema de salde publica até o fim de
2000, alcancar uma prevaléncia inferior a um caso em cada 10.000 habitantes (ANDRADE,
2005).

Demonstrado pelo célculo realizado, por intermédio dos dados levantados no Centro
de Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase), que o municipio de Rondondpolis
apresenta uma incidéncia de 6,7 casos novos por 10.000 habitantes, mediante dados
estatisticos populacionais de 189.975 habitantes (Censo 2010) (INSTITUTO BRASILEIRO
DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Dos 8 (100%) pacientes entrevistados, 50% (4) eram do sexo feminino e 50% (4) do
sexo masculino, uma ocorréncia de fato aleatdria; porém se comprova em dados estatisticos
gue hd um predominio da doenca para as pessoas de sexo masculino. Diante da condensacéo e
analise dos relatos, tém-se como resultado 5 niveis, passando-se, entdo, a discussdo e
apresentacdo dos relatos da amostra pesquisada.

Reacao frente ao diagnostico da doencga e a interacdo com a sociedade

As pessoas acometidas pela hanseniase demonstram sentimentos de medo e receio,
ficam preocupadas em transmitir a doenca para outras pessoas, principalmente para a familia.

“Quando a pessoa doente inicia o tratamento quimioterapico, ela deixa de ser
transmissora da doenca, pois as primeiras doses da medicacdo matam os bacilos, torna-os
incapazes de infectar outras pessoas.” (BRASIL, 2002, p. 13).

Demonstracao de tranquilidade foi manifestada pelo entrevistado (J52): “Nao. S6 que
eu evitava, porque eu falei assim, por causa que eu td assim eu vou passar para 0s outros, ndo
¢? Igual aqui em casa. Eu falei. Vocés tudo tem que fazer o exame.” No entanto, a mae de J52
demonstra receio e medo do preconceito que o filho possa vir sofrer. Fica aparente que ha
uma necessidade de ocultar a doenca da sociedade.

Isso fica evidente nesses casos em que a assisténcia deve ser direcionada a busca da
aceitacdo da doenca, por intermédio de explicacdes sobre os sinais e sintomas e a prevencao
da hanseniase, pois o conhecimento interfere na reacdo que a pessoa vai apresentar,
influenciando na pratica do autocuidado (PONTE; XIMENES NETO, 2005).

A falta de conhecimento relativo a hanseniase por parte dos entrevistados é algo
muito visivel nos depoimentos. Isto pode ser identificado na afirmacdo de J12: “Sabendo que
tinha tratamento eu me senti seguro.” A mie complementa:

Um pouco apreensivo [J12], mais seguro... Que a gente esta nesse mundo, a gente

tem que passar pelas dificuldades [...]. Como tinha tratamento e todo mundo me
assegura que é bom. Que resolve [...] S6 ndo quero divulgar. Ndo por preconceito
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meu, mas por seguranca das criangas.

A informacéo favorece para o diagnostico precoce e cura, tais informacdes devem ser
ofertadas de forma clara, de facil entendimento ao paciente e sua familia, pois, ao que
menciona Dias, Cyrino e Lastéria (2007), a falta de informacéo e o medo de adquirir a doenca
sdo o0s principais motivos da existéncia do preconceito. Esse preconceito tem sido evidenciado
de maneira velada, talvez atribuido ao préprio estigma da doenca.

A falta de conhecimento sobre a doenca pode ser motivo para as pessoas nao estarem
atentas quanto aos sintomas manifestados nas mudancas fisicas que o corpo apresenta. O
entrevistado J54 afirma que ndo se preocupou, pois ndo conhecia a doenca: “[...] Que na
verdade era a lepra, depois virou [pausa]. Eu ndo tinha conhecimento dessa diferenca. [...]. Eu
ndo lia [pausa], a mulher ficou meio chateada.”

De acordo com Dias e Pedrazzani (2008), os portadores de hanseniase, ainda hoje,
sofrem com o estigma da doenca. Entre os motivos de discriminagdo encontra-se a falta de
informac&o sobre a moléstia.

A incompreensdo da familia em relacdo ao portador de hanseniase fica evidente no
depoimento de J63, j& que gera na pessoa adoecida um sentimento de incapacidade, medo e
isolamento:

Foi bem. Eu ndo senti muita coisa, eu nem entendia bem de hanseniase. Mudou
assim, muita coisa que eu fazia com as maos... Eu ndo tinha coisa no pé... Mas eles

ndo sabiam, eles [os profissionais que lhe atenderam] falavam pra mim que era outra
doenca.

Pereira et al. (2008) descrevem que, ap6s os resultados eficazes da poliquimioterapia,
a vida do portador de hanseniase e suas sequelas continua marcada pelo estigma, que, na
maioria das vezes, se inicia no seio familiar culminando na completa excluséo social. Outro
aspecto bastante importante que merece atencdo, pois fomenta com o crescimento desse
estigma, é a falta de informacdes.

A hanseniase transforma a vida do ser humano trazendo dor e sofrimento, junto com
as mudancas fisicas. Isto pode ser evidenciado pelo depoimento de J78:

Eu ndo sei te falar nada. Porque ninguém nunca fala nada. S6 que eu disse pros meus
filhos. Vocé nem come aqui em casa, vocé ndo come nada. Vocé tem medo de pegar
a doenca da tua mae? Pega nao! Porque enquanto vocé ndo esta em tratamento, foi
explicado tudo isso pra gente, ainda tem meios de transmitir pra outra pessoa. Mas, a
mée nado era assim... [em relacdo aos filhos]. Claro eu que ndo era! Quando eu tinha
salde, eu ndo era mesmo, eu era diferente, eu trabalhava eu ndo ofendia ninguém
como até agora, gosto de brincar e tudo mais, mas vocés tém que ver 0 meu
problema [emog¢do]. Quem de vocés que queria estar dentro da minha roupa?
Ninguém! E eu ndo desejo pra ninguém também.

As sequelas podem ser desfigurantes, mutilantes e incapacitantes, 0 que na maioria
das vezes desencadeia transtornos de ordem multidimensional, inclusive aqueles decorrentes

RIES, ISSN 2238-832X, Cagador, v.4, n.1, p. 90-106, 2015.



-~ 99 -~
do estigma, abandono familiar e exclusdo social (PEREIRA et al., 2008).

A percepcao dos pacientes quanto ao atendimento na atencédo béasica de satude

Percebe-se que os participantes sentem-se insatisfeitos com o atendimento da equipe
de enfermagem das Unidades Baésicas de Saude, observa-se que ha uma aceitacdo muito
grande ao Agente Comunitario de Salde (ACS), e que, na unidade de referéncia de
atendimento aos portadores de hanseniase, o atendimento é acolhedor em sua maioria,
conforme relatos abaixo:

[...] Pra mim cem por cento, eles me atenderam e me deram remédio, consegui o
tratamento [referindo-se ao Centro de Referéncia em Dermatologia, (setor
hanseniase)]. Ah! eu ndo gosto nem de falar... E negativo, é negativo demais, né!.
Nada, o atendimento... Eu ndo sou de falar, da minha boca, ¢ dificil tirar alguma
coisa assim, mais eu tenho nojo de ir no posto de salde, principalmente aqui. E é

qualquer um, é tudo igual, chega 14 pede uns exame... nota zero, eu dou nota zero,
ndo tem nada que me agrade no posto de salde. (J54)

A Agente de salde vem, mas acho que ela estd meio atrasada com as coisas dela...
Né&o s6 veio a Agente de saude [o enfermeiro]. Tenho mil e uma palavras de bem pra
falar. Olha, eu ndo sei... mas, pra mim foi diferente. Foi um neg6cio meio parado,
meio empacado ali, nél. A gente ndo pode falar dos outros. (J79)

[...] Foi muito acolhedor mesmo, isso ai ajuda até a gente, sabe? A gente estd com o
corago na méo... [referindo-se ao Centro de Referéncia em Dermatologia (setor
hanseniase)]. A Agente de salde sempre passa aqui. Pra ser sincera, eu do gragas a
Deus que a gente tem o plano de salde e ndo vou ali [no programa Estratégia Salude
da Familia], porque quase sempre ndo tem como ser atendido 14, se é uma coisa que
é urgente, a gente tem que esperar uma semana, talvez quinze dias. (Mé&e do J12)

[...] Toda vida eu fui muito bem atendido [referindo-se ao Centro de Referéncia em
Dermatologia (setor hanseniase)]. Eu morava na roga, eu vinha e dormia aqui no
meu cunhado que morava aqui, ai no outro dia cedo eu ia chegava |4, ai consultava
[...]. Nédo falo muito, mas ai tem a Agente de Salde que sabe... A nossa Agente de
salde sempre ela vem, agora as outras... Se eu preciso mesmo, eu vou la. Mas a
Agente de salde vem aqui também. (J71)

A Atencdo Basica caracteriza-se por um conjunto de acfes de salde, no ambito
individual e coletivo, que abrange a promocao e a protecdo da salde, a prevencdo de agravos,
o diagnostico, o tratamento, a reabilitacdo e a manutencdo da saude. Nessa perspectiva,
embasam-se 0s principios da universalidade, da acessibilidade e da coordenacdo do cuidado,
do vinculo e continuidade, da integralidade, da responsabilizacdo, da humanizacdo, da
equidade e da participacdo social (BRASIL, 2007).

O elo formado entre os ACS se da pelo fato de estarem sempre em contato com 0s
pacientes, indo em sua busca, criando um vinculo de confianca entre si. O ACS tem um papel
relevante no acolhimento, pois € um membro da equipe que faz parte da comunidade, o que
ajuda a criar confianga e vinculo, facilitando o contato direto com a equipe (BRASIL, 2009).
De acordo com Gomes e Pinheiro (2005), a palavra vinculo é referida como sendo a auséncia
de ruptura entre quem oferece ou presta servigo e quem o recebe, a tendéncia constante para
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diminuir o fosso, personalizar a relacao € o que caracteriza o vinculo comunitéario.

O acolhimento na visdo dos pacientes ¢ uma atitude cordial por parte dos
profissionais atuante do Centro de Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase), dando
importancia ao seu problema, demonstrado pela maioria dos participantes. Silva e Takemoto
(2007) evidenciam acolhimento como sendo uma postura, que pressupde uma atitude da
equipe de comprometimento em receber, escutar e tratar de forma humanizada os usuarios e
suas necessidades, por meio de uma relacdo de mutuo interesse entre trabalhadores e usuarios.
Acolhimento pode ser entendido também como um modo de operar 0s processos de trabalho
em saude, de forma a atender a todos que procuram 0s servigos de salde, ouvindo seus
pedidos e assumindo no ambiente laboral uma postura capaz de acolher, escutar e dar
respostas mais adequadas aos usuarios (BRASIL, 2010).

Dificuldades no acesso ao tratamento e acompanhamento

As dificuldades no acesso a uma unidade de referéncia de atendimento aos
portadores de hanseniase devido a distancia sdo demonstradas no depoimento de J79:

Sim, por que vocé ve, de manhd a gente tem que sair muito cedo para fazer
prontudrio... Sete horas eles comegam consultar, mais antes vocé tem que estar com
o0 prontuario pronto, né! E longe daqui até a Fusmate [referindo-se ao Centro de
Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase)].

Nessa tematica, Castro et al. (2010) afirmam que a acessibilidade geogréafica é um
relevante fator para o efetivo uso dos servicos de salde, podendo atenuar ou ampliar as
dificuldades no acesso.

Cunha e Vieira-Silva (2010) citam sobre acessibilidade organizacional como sendo a
imagem-objetivo da organizacdo de um sistema municipal de salde, e a garantia do acesso a
diferentes niveis de cuidados decorre da implantacdo de modelos de atencdo capazes de
responder as necessidades de salde da populacdo. Nesse aspecto, 0s mesmos autores
contemplam o fato de que a atencdo béasica deve funcionar como porta de entrada aos demais
niveis de assisténcia, buscando maior grau de resolutividade das ac@es, viabilizando cuidados
de promocéo da saude, prevencdo, tratamento e reabilitacdo de doencas e agravos.

A insatisfacdo com o servi¢o, a demanda muito grande e a demora no atendimento
sdo pontuadas por J63, quando afirma que ndo tem nada, nem materiais, no Centro de
Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase) que frequenta.

Nesse contexto, a resolutividade dos servicos de salde esta relacionada diretamente
com a demanda, satisfacdo do paciente, modernidade tecnolégica em saude, a existéncia de
um sistema de referéncia preestabelecido, a facilidade ao acesso aos servigos, a formacdo dos
recursos humanos, as necessidades de satude da populacéo, & adesdo ao tratamento, a cultura e
aspectos socioeconémicos dos usuarios, entre outros (TURRINI; LEBRAO; CESAR, 2008).

Para dois dos entrevistados, ndo houve barreiras, ja que lhe foram fornecidas todas as
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condicgdes para seguir com o tratamento:

Nem adianta falar € uma porcaria, € muito dificil, ¢ muita gente. Pede um exame,
demora um ano [refere-se ao Centro de Referéncia em Dermatologia (setor
hanseniase)]. (J54)

N&o [relacionado a dificuldades no tratamento]. Porque na época que fiz o
tratamento eles me davam até vale transporte pra pode ir buscar 0 medicamento,
entdo eu ndo tive dificuldade nenhuma. Eu ndo tenho nada pra falar deles ndo.
[referente ao Centro de Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase)]. (J29)

Para Cunha e Vieira-Silva (2010), a acessibilidade aos servicos de salde representa
um relevante componente de um sistema de salde no momento em que se efetiva 0 processo
de busca e obtenc¢édo do cuidado.

A familia e a pessoa acometida pela doenca

No depoimento a seguir (J54), percebe-se que o envolvimento da familia esteve
presente enquanto estava com a doenga: “Minha esposa [pausa] tem um dom, um carinho,
uma coragem eu vou falar a verdade, ela sabe os caminhos, ela ndo € leiga. Ninguém nem
falou sobre isso. Meus filhos sdo bem instruidos”.

Para Eidt (2004), fica evidente a relevancia do apoio familiar para o paciente de
hanseniase, no momento em que vive a sua doenga, desde o diagnostico até completar o
tratamento.

A pessoa que tem o diagnostico da hanseniase deve ser informada junto com seus
familiares sobre a doenca e seu tratamento, a fim de ndo romper o vinculo existente na
familia. Hoje, poucos conhecem a hanseniase; ndo sabem que tem cura. Poucos sabem que é
uma doenga contagiosa e debilitante, e quase ninguém sabe que seu tratamento é simples,
gratuito e que pode ser feito sem internagido (CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS
MUNICIPAIS DE SAUDE, 1999).

Nos depoimentos seguintes nota-se a aceitacdo da doenca pela pessoa acometida,
mas 0 medo e a necessidade de ocultar a doenca das outras pessoas pelos familiares séo
demonstrados:

N&o mudou nada, continua a mesma coisa. (J12)

[...] Depois que passei a tomar os remédios... Depois que comega ndo passa pra
ninguém, assim mesmo eu ainda tenho medo. Se eu bebo agua numa vasilha nao
gosto que eles tomam na mesma vasilha... [emocdo]. A gente fica com receio. As
pessoas nem ficam tanto como a gente fica... [emoc¢do]. Significa assim uma coisa
muito... A gente fica constrangida, ninguém quer ficar doente. Ainda mais essa
doenca, que as pessoas tém muito preconceito, isso foi no passado. Agora ndo tem
mais... [emocéo]. Igual ela falou assim, que no tempo passado, que tinha na biblia no
tempo de Jesus, as pessoas eram abandonadas, né! Eles deixavam morrer sem
tratamento... [choro]. Eu tinha medo de morrer. (J56)

Eu ndo falei pra ninguém da minha familia, s6 nds... Sobre a doenca, apenas pra
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minha sobrinha, mas eu pedi pra que ndo falasse pra ninguém. Eu que sou mais
encabulada com isso [emoc&o], mais ai vem a questdo de ter fé6 em Deus. (Mae de
J12)

Conforme Baialardi (2007), o preconceito, a discriminagdo e a rejei¢cdo continuam

existindo em seu cotidiano e dentro de si préprios, pois se percebe que a revelacdo do
diagndstico entre a maioria dos participantes se restringiu a apenas sua familia.

No proximo relato, J10 descreve claramente o preconceito e a exclusdo que o

portador de hanseniase sofre:

Nos ndo falamos pra ninguém, sé minha mée que sabia. De fora eram poucos que
sabiam. Ninguém sabia 0 que eu tinha, os que sabiam nédo ligaram ndo. Eu s¢ fui
afastada do servico, porque eu levava o remédio na bolsa e sempre d& uma tonteira
forte. Ai ela foi na minha bolsa e viu os remédio e leu né! [referindo-se a patroa]. Ja
estava com nove anos que eu trabalhava na casa dela. Ai rasgou o atestado e jogou
na cara da minha filha [fala trémula], sua mée é uma mulher muito boa,
trabalhadeira, honesta, de confianca, mas eu ndo quero ndo, porque ela tem muito
problema de doenca eu tenho medo [...]. (J70)

Estar doente é motivo para ser afastado do emprego, isso demonstra que a sociedade

ndo aceita a condicdo da doenca mesmo sendo ela curavel. Segundo Bittencourt et al. (2010),
0 incentivo e a orientacdo do paciente para a sua readaptacdo, atendendo ao mercado de
trabalho, sdo praticas que ajudam de forma efetiva os acometidos com sequelas. Os autores
ainda salientam que é necessario o fortalecimento e apoio a pessoa acometida por hanseniase,
impulsionando-a sempre para a recuperagdo da sua autoestima.

Atribuicéo de fatos a doenca

Estar com uma doenca tdo estigmatizada faz com que as pessoas busquem alivio e

conforto ao sofrimento atribuindo essa condicdo a vontade de Deus, como demonstram 0s

relatos:

Eu acho que, o que Deus deixou no mundo nés estamos prontos pra receber [...].
Que tudo foi deixado por Deus... Que pelo outro lado nédo foi, porque as coisas boas
vém pra nds, e as coisas ruins também. (J71)

Até agora eu ndo sei 0 porqué de tudo isso comigo [emocédo], mas sou feliz também
com isso. Acho que Deus achou que eu podia carregar essa carga toda. (J79)

H4, eu ndo acredito. A gente vem na terra pra... [pausa]. Eu nunca pensava que iria
pegar essa doenca, doenga nenhuma. Isso ai eu nédo sei explicar. Era um cara sadio,
fazia exame direto. Eu vi que peguei isso ai foi 14 nas matas, nas fazendas, mexia
com gado, mexia com tudo que era trem. (J63)

Eu acho que tinha que acontecer, né? Se ndo tivesse, ndo teria acontecido. (J52)

Diante do exposto, Mellagi e Monteiro (2009) corroboram que a influéncia religiosa

no processo de saude-doenca se compartilha nos significados e atitudes individuais, neles
incluidas as regras de doutrina religiosa da qual fazem parte.
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Constatou-se que a hanseniase leva as pessoas a sentimentos contraditorios e de
isolamento frente ao diagndstico. Os pacientes questionam quanto ao atendimento na rede
basica de saude, bem como as dificuldades de chegarem ao local de referéncia para o
atendimento ao portador de hanseniase no municipio, contam com o apoio da familia para a
continuidade do tratamento e alivio para suas aflicbes nos momentos de angustia. Assim,
acreditam que tudo que ha na face da terra seja fruto de um poder divino e que uma possivel
solucdo para a cura seria uma dadiva de Deus.

CONSIDERACOES FINAIS

A hanseniase, conforme demonstrado, acomete em grande parte o sexo masculino e,
entre as formas clinicas, encontra-se a Dimorfa, classificada para fins de tratamento
poliquimioterapico como multibacilar, com grande potencial de contaminacdo, isso explica o
fato do aumento no ndmero de casos e a dificuldade em controlar os niveis de pessoas
doentes.

A preocupacdo quanto a assisténcia prestada pelos profissionais de enfermagem e a
percepcdo dos receptores dessa assisténcia fizeram com que este estudo demonstrasse 0s
sentimentos do paciente frente a doenca e sua interacdo com o meio familiar e profissional.
Os sentimentos percebidos foram desde inquietacdo, medo, ansiedade, receio de exclusdo,
porém nao expressos verbalmente ou abertamente, e sim demonstrados por intermédio de
atitudes, como tristeza no olhar, lagrimas nos olhos e falas trémulas e choro, atitudes
atribuidas durante as entrevistas. Essas consideracdes s6 puderam se feitas porque se
vivenciou a conducdo desse processo.

Na percepcdo do portador da doenga frente ao diagndstico encontra-se, em sua
maioria, a falta de conhecimento e informacdo sobre a doenca, seguidas por medo do
preconceito e o receio de contaminar outras pessoas, além da incompreensédo da familia diante
das mudancas fisica e psicoldgica, que transformam a vida das pessoas portadoras de
hanseniase. Deixa evidente um preconceito velado tanto do préprio portador da doenca,
quanto de sua familia.

Alguns entrevistados demonstraram uma insatisfacdo com o atendimento nas
Unidades Baésicas de Saude por parte da equipe de enfermagem responsavel. Porém, em
relagdo aos ACS, percebe-se haver entre eles um vinculo e uma confianga. Sentem-se
acolhidos, pois na visdo deles é a forma como a pessoa é tratada, escutam o que eles tém a
dizer, que os fazem sentir importantes por se preocuparem com eles.

Quanto aos pacientes do Centro de Referéncia em Dermatologia (setor hanseniase),
em sua grande maioria mencionaram que o atendimento realizado pelos profissionais de
enfermagem é acolhedor e resolutivo; entretanto, nos discursos, entende-se que nao
conseguem distinguir a funcdo de cada membro da equipe, tratando todos como se

RIES, ISSN 2238-832X, Cagador, v.4, n.1, p. 90-106, 2015.



~ 104 ~

exercessem 0 mesmo cargo, querem limitar ao maximo divulgar a doenca, diante do medo e
do receio da exclusdo e do preconceito. A familia para essas pessoas constitui um elo
importante durante esse processo de tratamento e cura. Para eles a doenca é obra Divina, e
que isso tudo acontece pela vontade de Deus, e a aceitam com resignacao.

Entende-se que a falta de informacdo deixa uma lacuna entre a Lepra do passado,
sem uma perspectiva de cura, e a hanseniase de hoje, uma doenca curavel com tratamento
eficaz, se diagnosticada precocemente.

Diante do papel relevante em que a atencdo basica e 0s servicos de enfermagem tém
para as questdes que envolvem a salde publica, faz-se necessaria uma reestruturacdo e uma
avaliacdo por gestores relativa a esses profissionais para que se responsabilizem com o ser
humano em todo o seu contexto biopsicossocial e espiritual, respeitando as culturas e as
diversidades de cada um. Propde-se que as equipes de enfermagem nas Unidades Basicas de
Salde busquem esse paciente em seu domicilio, mantendo com ele uma proximidade e
interacdo de modo a promover acdes que evidenciem a resolutividade, a eficiéncia e eficacia,
com participacdo efetiva nesse processo de cura e resgate da autoestima por intermédio da
insercéo na sociedade.

REFERENCIAS

ANDRADE, Vera. Estratégia global para reduzir da carga da hanseniase e a sustentacdo
das atividades de controle da hanseniase. Brasilia, DF: OPAS/OMS, 2005. Slides da
palestra na Reunido Macroregional Sul, Sudeste, em Belo Horizonte. Disponivel em:
<http://www.saude.pr.gov.br/arquivos/File/hanseniase/public/estrategia_global.pdf>. Acesso
em: 14 jan. 2015.

BAIALARDI, Katia Salomdo. O estigma da hanseniase: relato de experiéncia em grupo com
pessoas portadoras. Hansenologia Internationalis: Hanseniase e outras doencas
infecciosas, Bauru, v. 32, n. 1, p. 27-36, 2007. Disponivel em:
<http://www.ilsl.br/revista/imageBank/301-862-1-PB.pdf>. Acesso em: 10 dez. 2014.

BITTENCOURT, Leylane Porto et al. Estigma: percepcdes sociais reveladas por pessoas
acometidas por hanseniase. Revista Enfermagem UERJ, Rio de Janeiro, v. 18, n. 2, p. 185-
190, 2010. Disponivel em: <http://www.facenf.uerj.br/v18n2/v18n2a04.pdf>. Acesso em: 18
dez. 2013.

BRASIL. Ministério da Saide. Guia para o controle da hanseniase. Brasilia, DF, 2002.
Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/guia_de_hanseniase.pdf>. Acesso
em: 20 dez. 2014.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Politica Nacional de Atencéo
Basica. 4. ed. Brasilia, DF: Ed. Ministério da Saude, 2007. (Série E. Legislagdo de Salude)
(Série Pactos pela Saude 2006, v. 4). Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional_atencao_basica_4ed.pdf>.

RIES, ISSN 2238-832X, Cagador, v.4, n.1, p. 90-106, 2015.



~ 105 ~
Acesso em: 7 dez. 2013.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Saude. O trabalho do agente
comunitario de saude. Brasilia, DF: Ed. Ministério da Saude, 2009. (Série F. Comunicacgéo
e Educacdo em Saude). Disponivel em:
<http://189.28.128.100/dab/docs/publicacoes/geral/manual_acs.pdf>. Acesso em: 22 dez.
2014,

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saide. Acolhimento nas praticas de
producdo de satde. 2. ed. 5. reimp. Brasilia, DF: Ed. Ministério da Saude, 2010. (Série B.
Textos Basicos de Saude). Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/acolhimento_praticas_producao_saude.pdf>.
Acesso em: 18 jan. 2015.

CASTRO, Shamyr Sulyvan et al. Acessibilidade aos servicos de salude por pessoas com
deficiéncia. Revista de Saude Publica, Séo Paulo, v. 45, n. 1, p. 99-105, 2011. Disponivel
em: <http://www.scielo.br/pdf/rsp/v45n1/2073.pdf>. Acesso em: 21 fev. 2015.

CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS MUNICIPAIS DE SAUDE. Como 0s
agentes de saude vao acelerar a eliminacao da hanseniase no Brasil. Brasilia, DF, 1999.
Né&o paginado. Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/cd04 12.pdf>.
Acesso em: 19 dez. 2014.

CUNHA, Alcione Brasileiro Oliveira; VIEIRA-DA-SILVA, Ligia Maria. Acessibilidade aos
servigos de saude em um municipio do Estado da Bahia, Brasil, em gestéo plena do sistema.
Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 26, n. 4, p. 725-737, 2010. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v26n4/15.pdf>. Acesso em: 4 dez. 2013.

DIAS, Andréia; CYRINO, Eliana Goldfarb; LASTORIA. Joel Carlos. Conhecimentos e
necessidades de aprendizagem de estudantes de fisioterapia sobre a hanseniase. Hansenologia
Internationalis (Online), Bauru, v. 32, n. 1, p. 9-18, 2007. Disponivel em:
<http://periodicos.ses.sp.bvs.br/pdf/hi/v32n1/a02v32nl.pdf>. Acesso em: 12 out. 2014.

DIAS, Regina Célia; PEDRAZZANI, Elisete Silva. Politicas pablicas na Hanseniase:
contribuicdo na reducéo da excluséo social. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia,
DF, v. 61, p. 753-756, 2008. Numero especial. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/reben/v61nspe/al6v6lesp.pdf>. Acesso em: 29 nov. 2014.

EIDT, Leticia Maria. Breve historia da hanseniase: sua expansdo do mundo para as
Américas, o Brasil e 0 Rio Grande do Sul e sua trajetdria na saude publica brasileira. Saude e
Sociedade, v. 13, n. 2, p. 76-88, 2004. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/sausoc/v13n2/08.pdf>. Acesso em: 22 dez. 2012.

GOMES, Maércia Constancia Pinto Aderne; PINHEIRO, Roseni. Acolhimento e vinculo:
praticas de integralidade na gestdo do cuidado em salde em grandes centros urbanos.
Interface — Comunicacéo, Saude, Educacéo (Botucatu) (Online), v. 9, n. 17, p. 287-301,
2005. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/icse/v9n17/v9n17a06.pdf>. Acesso em: 10
dez. 2013.

RIES, ISSN 2238-832X, Cagador, v.4, n.1, p. 90-106, 2015.



~ 106 ~

HANSENIASE. In: BRASIL. Ministério da Satde. Sistema de Informac&o de Agravos de
Notificacdo — Sinan Net. Brasilia, DF, 2011. Disponivel em:
<http://dtr2004.saude.gov.br/sinanweb/tabnet/dh?sinannet/hanseniase/bases/Hansbrnet.def>.
Acesso em: 15 out. 2014.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Censo Demografico 2010
— resultados divulgados no Diario Oficial da Unido em 04.11.2010: Mato Grosso. Rio de
Janeiro, 2010. Disponivel em:
<http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/censo2010/resultados_dou/MT2010.pdf
>, Acesso em: 6 fev. 2015.

MELLAGI, André Gongalves; MONTEIRO, Yara Nogueira. O imaginario religioso de
pacientes de hanseniase: um estudo comparativo entre ex-internos dos asilos de Sdo Paulo e
atuais portadores de hanseniase. Histdria, Ciéncias, Saude — Manguinhos, Rio de Janeiro,
v. 16, n. 2, p. 489-504, 2009. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/hcsm/v16n2/12.pdf>.
Acesso em: 2 nov. 2014,

PEREIRA, Sandra Valéria Martins et al. Avaliacdo da hanseniase: relato de experiéncia de
académicos de enfermagem. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, DF, v. 61, p. 774-
780, 2008. NUmero especial. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/reben/v61nspe/a20v6lesp.pdf>. Acesso em: 5 dez. 2011.

PONTE, Keila Maria de Azevedo; XIMENES NETO, Francisco Rosemiro Guimaraes.
Hanseniase: a realidade para o ser adolescente. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia,
DF, v. 58, n. 3, p. 296-301, 2005. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/reben/v58n3/a08v58n3.pdf>. Acesso em: 19 dez. 2011.

SILVA JUNIOR, Fernando José Guedes da et al. Assisténcia de enfermagem ao portador de
Hanseniase: abordagem transcultural. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, DF, v.
61, p. 713-717. Namero especial. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/reben/v61nspe/alOv6lesp.pdf>. Acesso em: 11 mar. 2015.

TAKEMOTO, Maira Libertad Soligo; SILVA, Eliete Maria. Acolhimento e transformacdes
no processo de trabalho de enfermagem em unidades basicas de saide de Campinas, Séo
Paulo, Brasil. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 23, n. 2, p. 331-340, 2007.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/csp/v23n2/09.pdf>. Acesso em: 4 dez. 2014.

TURRINI, Ruth Natalia Teresa; LEBRAO, Maria Llcia; CESAR, Chester Luiz Galvéo.
Resolutividade dos servicos de satde por inquérito domiciliar: percepcéo do usuario.
Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 24, n. 3, p. 663-674, 2008. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v24n3/20.pdf>. Acesso em: 3 fev. 2015.

RIES, ISSN 2238-832X, Cagador, v.4, n.1, p. 90-106, 2015.



