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Resumo:

Objetivo: Conhecer as percepcdes de pessoas com hanseniase sobre suas
experiéncias com o diagnostico, tratamento e as repercussdes da doenca
em sua vida, assim como sobre a participacdo da familia no convivio com a
doenca. Método: Estudo descritivo de abordagem qualitativa, realizado junto
a sete pessoas com hanseniase cadastradas e assistidas pela Estratégia
Saude da Familia, de Maringa-PR. As entrevistas foram realizadas em visita
domiciliar, ap6s contato prévio feito pela equipe de saude, por meio de
roteiro semiestruturado com questdes norteadoras e de apoio. Os dados
foram submetidos & Andlise de Contelido. Resultados e discussdo. Seis dos
entrevistados eram do sexo feminino. A idade média dos pacientes foi 59,14
anos. O tempo médio de diagnéstico foi de 11,42 meses. Os relatos
mostram que ainda ha dificuldades no diagndstico e que a instituicdo do
tratamento de forma tardia pode coincidir com estagios avancados da
doenca e complicagbes. Verificou-se também que as diferentes
manifestacdes da doenca trazem mudancas na rotina das pessoas, desde
mudancas na alimentagdo até o afastamento do trabalho. Neste sentido, a
familia é de extrema importancia como fonte de apoio, desde o processo de
diagnostico até a realizagdo dos cuidados diarios. Concluséo: Conclui-se
gue ainda ha dificuldades para se diagnosticar a hanseniase, e que esse
diagnostico tem sido feito tardiamente. Ademais, conforme a doenca se
manifesta, observam-se diferentes limitacdes na mobilidade. Também vimos
gue a familia tem papel importante durante o enfrentamento da doenca,
como fonte de apoio emocional e cuidativo.

Introducao
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Doenca crbnica granulomatosa, proveniente de infec¢cao causada pelo
bacilo Mycobacterium leprae que tem a capacidade de infectar grande
namero de individuos, no entanto, poucos adoecem. O domicilio é apontado
como importante espaco de transmisséo da doenca (BRASIL, 2005).

Embora se conheca a hanseniase ha séculos a doenca ainda é pouco
compreendida, sobretudo, pelos individuos que vivenciam o processo de
adoecimento, tendo em vista que a simples menc¢ao ao nome da doencga ou
a possibilidade de estar acometido por ela ainda causa terror por remeter a
memoria social da lepra- (PALMEIRA, QUEIROZ e FERREIRA, 2013)

Ainda sao necessarios estudos relacionados as dificuldades no diagnéstico e
o tratamento tardio, manifestacdoes e repercussdo da doenca, e a
participacdo da familia no processo do cuidar. Diante do exposto definiu-se
como objetivo do estudo, conhecer as percepcOes de pessoas com
hanseniase sobre suas experiéncias com o diagndstico, tratamento e as
repercussoes da doenca em sua vida, assim como sobre a participacdo da
familia no convivio com a doenca.

Materiais e métodos

Estudo descritivo e exploratorio, de abordagem qualitativa, realizado
junto a pessoas com hanseniase, assistidas pela Estratégia de Saude da
Familia no municipio de Maringa- PR.

As entrevistas foram realizadas em visita domiciliar, durante os dias Uteis da
semana entre fevereiro e junho de 2015. Foi utilizado questionario
semiestruturado, constituido por questdes que abordavam caracteristicas do
participante, do domicilio, da doenca/tratamento/diagnostico, além das
questdes norteadoras e de apoio.

As entrevistas foram gravadas e depois transcritas. Para a compreenséao das
percepcdes manifestas pelos individuos com hanseniase, os dados
coletados foram submetidos a Analise de Conteudo que prople etapas de
organizagdo da analise que foram consideradas neste estudo: a pré-analise,
exploracdo do material e tratamento dos dados.

Os dados foram analisados e discutidos em trés categorias: Entraves para o
diagnostico e demora para inicio do tratamento; Manifestacdes clinicas e
suas distintas repercussdes na vida da pessoa com hanseniase; Ancorando-
se na familia para o enfrentamento da Hanseniase.

Resultados e Discussao
A pesquisa foi realizada junto a sete pacientes com hanseniase,

sendo seis do sexo feminino. A faixa etaria média dos pacientes foi 59,14. E
ao tempo médio de diagnostico foi de 11,46 meses.
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Os depoimentos apresentados permitiram a identificacdo de trés categorias:
entraves para o diagnostico e demora para 0 inicio do tratamento;
manifestacbes clinicas e repercussfes na vida da pessoa com hanseniase;
Ancorando-se na familia para o enfrentamento da Hanseniase.
Entraves para o diagndstico e demora para o inicio do tratamento.

Foi possivel observar nos depoimentos, que enquanto nao conheciam
o diagndstico e por conseguinte ndo iniciaram tratamento especifico, alguns
participantes relataram observar aumento das manchas e diminuicdo de

sensibilidade:

“Na verdade quando eu descobri minha doenca ela ja estava muito avancada, ja tinha mais
de 4 a5 anos, que eu nao tinha sensibilidade nos pés, que apareceu essas manchas. Ai eu
procurei todo tipo de médico e ninguém sabia o que que era”. (E1) “eu demorei 6 meses pra
eu descobrir, mais ou menos, porque se vocé achar que os médicos conhecem e sabe, nao

sabe ndo tem muito o que aprender ainda.”(E5). “Eu s6 fui saber mesmo por causa de uma
mulher que veio morar aqui, veio de alta floresta fazendo tratamento dessa doenca’(E1)

Com base nessas falas, destaca-se que mesmo com 0s avangos na area da
saude, a hanseniase € pouco conhecida, o que dificulta o seu diagndstico
pelos profissionais de saude. Segundo MARGARIDO e RIVITTI (2009), o
diagnostico ainda tem sido feito tardiamente, pois o paciente passa por
varios médicos antes ter um diagnosticado definitivo.
Manifestagbes clinicas e repercussdes na vida da pe ssoa com
hanseniase.

Alguns sintomas e os agravamentos da doenca mudam a rotina,
trazendo limitacbes para a realizacdo de atividades diarias. Conforme

observados nos relatos de E1, E2, E3 e E5.
“N&o € bom, porque eu gostava de trabalhar neh, nao é bom ficar parada.” (E1) “ai mudou
a alimentacdo eu nao comia porco eu ndo comia peixe, ndo pode beber cerveja, atacou
muito meu figado, a medicacgdo altera muito o figado, anemia da... iiii.. € bastante
complicado.” (E2) “Trabalhava né, mas depois eu perdi as for¢as né, eu ja tava sentindo que
tava com os bracos fracos né, eu nao aguentava fazer o servico de casa ja,” (E3)

Conforme aponta estudo retrospectivo, realizado a partir de dados de 200
pacientes com diagnéstico de hanseniase, no norte do Brasil, outro ponto
importante € o conhecimento das formas clinicas da hanseniase devido a
multiplicidade de sinais e sintomas, e suas complicacdes, em virtude da
gravidade das mesmas, que gera diferentes niveis de incapacidade das
pessoas acometidas.(XAVIER, TAVARES, CORREA, et al, 2014)
Ancorando-se na familia para o enfrentamento da Han  seniase.

De acordo com os informantes, a participacdo da familia € muito
importante e se faz presente em diferentes momentos/situacdes, desde
providenciar exames e consultas como no cuidado cotidiano, é fundamental

para uma aceitacao pessoal e também para um melhor enfrentamento.
“Na minha familia ndo tive nenhum preconceito, a familia ajudou sim.”( E1) “Ela (filha) que
cuidou de mim, ajudaram eu, ela que me levava pro posto de salde, pro medico, me levava
até chorando, se eu nao tivesse familia...” (E3) “Minha esposa que ia atras pra fazer os
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exames né” (E4) “Ai um dia minhas noras, vieram falar pra mim que néo existia nada disso,
que era pra mim n&o fazer mais”. (E5)

No que tange a participacdo da familia, estudo realizado junto a 23 pessoas
com hanseniase assistidas por um Centro de Referéncia, em Fortaleza-
Ceara, mostra que os familiares tém importante papel como fonte de apoio
para estas pessoas. Embora, este mesmo estudo aponte que alguns
pacientes optaram por omitir o diagndéstico perante a familia, diferentemente
do observado no presente estudo. (CID, LIMA, SOUZA, et al., 2012)

Conclusodes

Existem dificuldades em diagnosticar a hanseniase, o que é feito
tardiamente, podendo agravar a doenca. Ademais a hanseniase apresenta
diversas manifestacbes clinicas, inclusive limitacdes relacionadas a
mobilidade das pessoas acometidas. A familia tém papel importante,
apoiando emocionalmente e ajudando na realizacédo das tarefas cotidianas.
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