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1. INTRODUCAO

A hanseniase é uma doenca cronica, infectocontagiosa, também conhecida como lepra,
cujo agente etioldégico € o Mycobacterium Leprae. As vias aéreas sao a principal via de
eliminacdo do bacilo e a mais provavel porta de entrada no organismo. Para que a
transmissao ocorra é preciso que haja um contato direto com a pessoa doente néo tratada,
uma vez que o periodo de incubacéo é de cerca de 5 anos. Assim, a vigilancia dos contatos
é fundamental para o rastreio de casos novos entre aqueles que convivem ou conviveram,
de forma préxima e prolongada, com pessoas acometidas pela hanseniase (BRASIL, 2017).
As principais manifestacdes clinicas da hanseniase sédo lesdes de pele com perda de
sensibilidade, nddulos, placas e acometimento de nervos periféricos, com potencial para
causar incapacidade fisica (TALHARI; TALHARI; PENNA, 2015, BRASIL, 2018).

A Organizacao Mundial da Saude (2021) manifesta em suas diretrizes que o atendimento
deve dar énfase as criancas, mulheres e membros de grupos vulneraveis que tem ou
tiveram hanseniase, assim como seus contatos. O diagndstico deve ser precoce e 0 acesso
a assisténcia de saude deve ser facilitado.

A hanseniase esta inserida na lista nacional de notificacdo compulséria e de investigacdo
obrigatéria. As notificacdes dos casos diagnosticados devem ocorrer por meio da ficha do
Sistema de Informacédo de Agravos de Notificacdo (SINAN), que deve ser preenchida por
profissionais dos servicos de saude, publicos ou privados, em todos os niveis de atencao
(BRASIL, 2016a).

Em 2019, no mundo foram detectados 202.256 novos casos de hanseniase; a doenca foi
reportada em 118 paises e 96% das notificacBes foram concentradas em 23 paises
prioritarios, com destaque para a india, Indonésia e Brasil que possuem 79% dos casos
notificados. Nas Américas, o Brasil € responsavel por cerca de 93,6% dos relatos (BRASIL,
2022). Estima-se que, para uma reducédo de 70% na incidéncia da doenca até 2030, cerca
de 30 milhdes de pessoas precisam receber quimioprofilaxia (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2021).

Conforme registros do Ministério da Saude, em 2020 o Tocantins ocupou o segundo lugar
entre as Unidades Federativas contabilizando a maior taxa de deteccéo geral, com 53,9
casos novos por 100.000 habitantes e sua capital, Palmas registrou a maior taxa entre as
capitais do pais, com 118,51 casos por 100.000 habitantes (BRASIL, 2022).

No periodo de 2002 a 2016 apds implementagdo do projeto “Palmas livre da

Hanseniase”, projeto com a finalidade de capacitar profissionais para o diagndstico e
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tratamento da referida doenca, os resultados mostraram que 90% dos diagnosticos foram
realizados na atencdo primaria de saude (APS). Em 2016, os casos quadruplicaram em
relagdo ao ano anterior e a detec¢cdo em criangas, aumentou quase trés vezes acima da
meédia quando comparado aos anos de 2002-2015. Esse projeto foi de grande valia para se
obter agilidade diagnostica e para revelar a incidéncia real da hanseniase (MONTEIRO et
al., 2018).

Outro estudo nacional avaliou a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) em
criancas com hanseniase. Mensurou-se a QVRS pelo Pediatric Quality of Life Inventory 4.0
e observou-se pior pontuacdo nos dominios de capacidade fisica e escolar em criancas
com hanseniase, quando comparados a criancas saudaveis (NEDERA et al., 2015).

Deste modo, quando a crianca recebe o diagnéstico € fundamental a participacdo da
familia, pois, sentimentos relacionados a doenca como inadequacdo, estigmatizacédo e
interacdo social prejudicada sdo frequentes (MOURA et. al., 2016). Tais sentimentos podem
impactar no desenvolvimento infantii e na continuidade do tratamento, o qual €
imprescindivel para reduzir os focos de contagio da doenca e contribuir para prevencao das
incapacidades fisicas (BRASIL, 2016b).

Tendo em vista que a méae costuma ser a principal cuidadora da crianca, 0 seu
desconhecimento, dlvidas, crencas, dentre outros fatores podem interferir na cooperacao
e adesdo ao tratamento da crianga com hanseniase e, consequentemente, em sua vida, o0

objetivo deste trabalho foi explorar a visdo da mae acerca da doenca do filho (hanseniase).

2. MATERIAIS E METODOS

O presente estudo é de natureza qualitativa e exploratéria, por meio do qual um individuo
atribui significados a fendmenos que lhe dizem respeito e amplia seu conhecimento sobre
um determinado tema (TURATO, 2003; LEOPARDI, 2001).

A pesquisa foi realizada em cinco Centros de Saude (CS) da cidade de Palmas, no
Estado do Tocantins, conforme a indicagcéo da Secretaria Municipal da Saude (SEMUS), de
acordo com o numero de casos de hanseniase em criangas. A coleta de dados iniciou apos
a aprovacido do Comité de Etica em Pesquisa sob 0 CAAE: 11584919.5.0000.5519, parecer
n°® 3.273.902/2019, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e ocorreu entre maio e junho de 2019.

Esta pesquisa teve como participantes as mées, com 18 anos ou mais, de criangas com
até doze anos de idade incompletos e hanseniase diagnosticada em tratamento nos

Centros de Saude de Palmas. Neste trabalho considerou-se como mae a mulher que
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representava a principal cuidadora da criangca com hanseniase; dentre as entrevistadas
tivemos uma avo, que exercia o papel de méae.

O numero de participantes foi definido por ponto de saturagdo, ou seja, quando o
pesquisador, apds avaliacdo dos dados ja coletados, percebeu que as entrevistas
apresentam repeticdes de conteudo e, que novos depoimentos tendem a ndo acrescentar
novos conteudos (TURATO, 2003).

A coleta de dados ocorreu em data e horério agendados previamente e procedeu-se em
ambiente privativo, em uma sala reservada do CS, garantindo privacidade as participantes.
As entrevistas foram semidirigidas, nas quais entrevistador e entrevistado tem momentos
para dar alguma direcdo a fala (TURATO, 2003). Foram utilizadas para a coleta de dados
as seguintes questbes norteadoras: “A senhora poderia me contar sobre a doenga
(hanseniase) do seu (sua) filho (a)?” e “O que a senhora sabe sobre a doenga (hanseniase)
do seu filho?” e “Quais as suas duvidas sobre essa doenga e tratamento?”. De acordo com
a fala de cada entrevistada, foram introduzidas questdes para maior esclarecimento, como:
“Vocé pode me falar um pouco mais sobre isso?” ou “Como € isso para vocé?”.

As entrevistas foram gravadas em smartphones e, posteriormente, o contetdo foi
transcrito em sua forma literal para arquivos de texto; os arquivos de transcricdo foram
protegidos por meio de uma senha de acesso. As entrevistas foram identificadas por letra
M (mae) e niumero, com base na sequéncia das entrevistas (M1, M2, M3, M4, M5 e M6).

Mediante as entrevistas transcritas, foram realizadas leituras exaustivas do material, com
0 intuito de proceder a categorizacdo, que segundo Turato (2003), deve acontecer levando-
se em consideracao dois critérios, o de repeticao e o de relevancia. A andlise do contetdo
tematico foi realizada conforme Bardin (2011), por meio de uma andlise de contetudo
gualitativo, prevista em trés fases primordiais: pré-analise (organizacéo), exploracdo do

material e tratamento dos resultados (interpretacédo).

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo foi realizado com seis mées de criangas com hanseniase atendidas em cinco
CS do municipio de Palmas — TO indicados pela SEMUS, durante os meses de maio a
junho de 2019. Para contatar as maes, inicialmente foi realizada uma consulta aos dados
extraidos da base de informacdes do Sistema de Informacéo de Agravo de Notificacdo
(SINAN) e que foram disponibilizados pela SEMUS. Além disso, pesquisou-se dados do

Notificasus, de prontuarios e livros de registros.
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Do total de entrevistadas, somente uma era avd, mas, possuia a guarda e exercia o
papel de principal cuidadora da criangca. Doze maes foram contatadas, das quais seis
aceitaram participar da pesquisa. Dentre as maes participantes do estudo, a entrevistada
M1 possuia duas criancas em tratamento, a média de idade de todas as criancgas foi de
9,28 anos (dp 1,38) e as entrevistas duraram em média 10 minutos.

ApGs a transcricdo das entrevistas, foram realizadas diversas leituras desse material,
do qual foi possivel destacar seis categorias tematicas: diagndstico da hanseniase na
crianca, efeitos decorrentes do tratamento, sentimentos da crianca em relacéo a doenca,
sentimentos das méaes em relacdo a doenca do filho, preconceitos sobre a doenca e

atendimento aos pacientes com hanseniase pelos profissionais de saude.

3.1 Diagnéstico da hanseniase na crianca

Nas falas das méaes, o diagndstico da hanseniase na crianga, foi um tema recorrente.
As falas obtidas nas entrevistas demonstraram que algum integrante da familia j4 havia
sido diagnosticado antes da crianca, 0 que ressalta a necessidade de vigilancia de contatos
intradomiciliares para a descoberta precoce de novos casos.

Desse modo, uma caracteristica em comum nas falas das mées foi o diagndstico da

hanseniase em algum familiar muito proximo como sogra, esposo, mée e avo:

“l...] primeiramente quem foi diagnosticado foi a minha sogra eh... logo em
seguida foi identificado meu esposo, até entdo eu acharia que as
criangas...pensava... que as criangas nao teriam... porque nenhuma tem
sinal nem sintomas, mas ai na avaliacao fisica elas foram diagnosticadas”
(M1)

“E..., eu fiz o... nés fizemos o teste né? Eh...no postinho de satude eh... deu
positivo pra mim e pra ele [refere-se a crianga], né?” (M3)

“A doenga do meu filho é tipo assim, primeiramente eu fui diagnosticada la
em casa com hanseniase né? Ai fiz o meu tratamento, ai depois minha mae,
ai quando chegou na parte... ele (filho/crianga) ja tinha feito duas vezes o
teste, ndo deu nada e ai na terceira vez deu alteragéo |[...]" (M4)

“Entéo... ela... a doenga dela comegou, assim... nem imaginava que ela
poderia ter, que assim... primeiro foi diagnosticado em mim, né? Eh... como
tem que fazer o exame, na... em toda familia, ai eu levei ela pra fazer, ai l4
diagnosticou que ela também tinha, que ela tinha sensibilidade quente frio,
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e 0 nervo dela também tava muito contraido, e foi entdo que a gente
comecou o tratamento com ela, né? [...]” (M6)

A investigacdo de contatos evita sequelas resultantes de um diagndéstico tardio e
promove uma quebra na cadeia de transmisséo. Independentemente da notificagéo do caso
indice ser classificada como paucibacilar ou multibacilar, a investigacédo de contatos deve
ocorrer entre pessoas que convivem ou conviveram com a pessoa diagnosticada com
hanseniase, principalmente familiares do doente, mesmo nao residindo no mesmo domicilio
(BRASIL, 2017).

Levando em consideracdo a presenca de um paciente contaminado na familia, as
criancas sao consideradas mais suscetiveis, o que pode ser indicativo da prevaléncia da
doenca na populacao geral. A deteccéo nessa faixa etaria, € um indicio de maior gravidade
da endemia, devido a alta transmissibilidade e exposi¢édo precoce ao bacilo, aumentando a
probabilidade de adoecimento (IMBIRIBA et al., 2008). Deste modo, € crucial a vigilancia
dos contatos intradomiciliares, para o controle da hanseniase como problema de saude
publica (ROMANHOLO et al., 2018).

3.2 Efeitos decorrentes do tratamento

De acordo com o Ministério da Saude (2017), quanto ao tratamento da hanseniase
recomenda-se 0 uso associado de trés medicamentos: Dapsona (DDS), Ripampcina (RMP)
e Clofazimina (CFZ). Esta associac&o é a Poliquimioterapia Unica (PQT-U) cujo propésito
€ evitar o surgimento de resisténcia ao bacilo Mycobacterium Leprae (BRASIL, 2021).

Essa categoria tematica esta relacionada aos efeitos dos medicamentos, que podem
interferir na adesdo do tratamento. Maes relataram que o tratamento poliquimioterapico
causou diversas complicacdes, o que acarretou a necessidade de substituicdo de algum
medicamento. Os problemas decorrentes do uso dos medicamentos para a hanseniase
merecem atenc¢do dos profissionais de saude.

Os efeitos decorrentes do tratamento sdo descritos pelas falas que seguem:

“[...] Al com esse tratamento eles vieram a ter anemia...muito, caiu muito a
imunidade deles, tem anemia direto, a minha menina depois que comecou
a tomar a medicacdo ela teve muita formigacdo em maos e pés, piorou
alguns pontos[...] igual minha menina, tem muita formigacdo nas maos, ela
disse que ja passou depois que trocou a claritomicina pela outra né? Ela
disse que ja ta melhor...das méos, ndo ta sentindo mais” (M1)
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“l...] Os trés dias que ele tomou remédio ele passou mal, ai teve que parar
a medicacdo, emagreceu, e ai teve que ganhar peso pra poder tomar a
medicacdo de novo, porgue ele a principio, ele ia precisar do remédio
manipulado, por causa do peso dele gue tava baixo, ai ficou aguardando ai
também. [...] depois que ele comecou a tomar o remédio, ele ta tendo insbnia
demais [...] toda vez que vem tomar a medicacdo € uma medicacao forte,
acaba se...debilitando bastante[...]* (M4)

“Ai assim, atrapalha muito ela porque ela sente muito enjoos, muita dor, ai
as vezes ela td na escola, ai ja ndo passa bem, ai tem que buscar, acontece
duas, trés vezes na semana as vezes né?[..] porque € muita dor no
estbmago, muito enjoo, entdo vocé nao consegue comer direito, e ela vai
perdendo peso, e a gente tem que ta vendo isso toda vez né? Tem que da
suplemento pra ela poder ir recuperando o peso né? E assim, as... a
consequéncias do remédio ela sdo muito...muito agressivas dentro do nosso
corpo, igual ela, ela ja deu uma alteracdo nos rins, ai tem que ficar de olho
pra que ela tome muita agua, que ndo tem remédio né? E assim, essa
alteracdo nos rins prejudica muito ela também, e ai d4 anemia
medicamentosa né? [...]” (M6)

As maes relataram diversos problemas decorrentes do tratamento, como a ocorréncia
de anemia, problema renal, perda de peso, dores no estdbmago, enjoos e insdonia. Uma mae
(M6), revela que as reacBes dos medicamentos ocorrem no ambiente escolar com
frequéncia, o que pode ser desconfortavel para a crianca.

O uso da poliquimioterapia tem mostrado eficacia, com raras recidivas. Entretanto, 0s
efeitos colaterais desses medicamentos podem gerar o abandono do tratamento, a
formacdo de cepas resistentes e, consequentemente, 0 aumento de casos da doenca.
(OMS, 2017; VIGARES, 2016). Nesse contexto, o apoio/cuidado da equipe de saude para
as familias que possuem uma ou mais pessoas com hanseniase é fundamental e deve ser
centrado nas necessidades especificas de cada familia.

De acordo com o Ministério da Saude (2022), sdo indicados os esquemas substitutivos
aos medicamentos poliquimioterapicos, na ocorréncia de rea¢des adversas como anemia
hemolitica, hepatite medicamentosa, dermatite esfoliativa, plagquetopenia, dentre outras.
Em geral, reagcdes nas primeiras seis semanas de tratamento estdo relacionadas a
dapsona, com a ocorréncia dos efeitos mais graves. Na fala de uma mée (M1), apos a troca
de um medicamento, ocorreu melhora nas reacdes adversas apresentadas pelo seu filho.

O Ministério da Saude (2022), preconiza que os medicamentos diarios sejam tomados
duas horas apos o almoco com a finalidade de evitar intolerancias gastricas e,
consequentemente, o abandono de tratamento. Além disso, cada crianga deve ser avaliada

e outros medicamentos poderdo ser utilizados para tratar as reacdes adversas causadas
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pela poliquimioterapia utilizada para as pessoas com hanseniase (BRASIL, 2017). Porém,
somente uma mée discorreu sobre o horario do medicamento do filho. A mesma relatou
qgue o filho toma os medicamentos a noite, 0 que colaborou para o alivio dos sintomas,
conforme a fala, que segue: “[...] ai ele bebe a noite e vai deitar...ele ja leva a garrafinha de
agua, entao ele ja pega o comprimidinho” (M4)

Criancas e familias, com o auxilio dos profissionais de saude, deverao instituir horarios
adequados e mais convenientes, considerando suas rotinas, vida escolar e os sintomas

eventualmente apresentados em decorréncia do tratamento

3.3 Sentimentos da crian¢ca em relacdo a doenca

Atentar para as falas das criangas e considerar suas queixas é muito importante para
0 sucesso do tratamento da hanseniase, fato que deve ser considerado pela mée, familia,
profissionais de saude e educacédo. As falas das maes, a seguir, apresentam sentimentos

dos filhos em relacéo a hanseniase:

“l...] ai esses dias 0 do meio...ele se queixou...ele disse que nao ta tendo
forca nas maos, eu até briguei, achei que era por preguica pra nao fazer as
tarefas dentro da sala, porque eu fui chamada na escola por conta... Olha...o
P.V. ...ele tA mais indisposto pra fazer as tarefas, anda queixando muito de
dores nos bragos e nas maos” (M1)

Por meio da andlise das entrevistas, percebe-se que uma criangca manifestou
preocupacao ao ser diagnosticada com hanseniase. Ela demonstrou para a mée receio que
outras pessoas soubessem sobre sua doenca. O maior incbmodo parece ser o olhar do

outro sobre sua condicéo de doente, conforme trecho a seguir:

“Ai, no comego quando ele descobriu que tava, ele chorou, aqui a gente tava
com a dra ai ele chorou, porque acaba que fica...a gente fica um pouco
constrangida [...] ele quando recebeu o resultado que ta com hanseniase,
vai comecar a fazer o tratamento, ai ele chorou...pediu: Mae, ndo conta pra
ninguém, porque ele ja ndo tem muito coleguinha né? Porque ai ninguém
vai querer brincar comigo porque eu sou doente” (M4)

O preconceito acerca da hanseniase € velado e, nem sempre trabalhado pelos
profissionais de saude junto a populacdo em geral. Pesquisa de Marinus (2012) salienta a
necessidade de uma abordagem sobre a hanseniase no ambito escolar, por meio da
educagcdo em saude, o que pode contribuir para a reducdo do fator estigmatizante, desde

a infancia. O mesmo autor ressalta que é no periodo da infancia, quando o publico escolar
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estd em constante processo de aprendizagem, que devemos discutir temas como o do
preconceito.
No entanto, para algumas familias, a experiéncia com a hanseniase ndo tem trazido

muitas dificuldades, como exemplificam as falas a seguir:

“[...] Eh... quieto, as vezes sente um pouco de desconforto, mas assim nao
afeta em nada a convivéncia dele eh conosco, com 0s amigos...com 0s
amiguinhos, ele brinca se diverte, sai, estuda do mesmo jeito, Gracas a Deus
ndo tem...talvez porque assim... a gente descobriu logo no inicio, bem no
comecinho entdo assim... ta sendo tranquilo o tratamento pra nés.” (M3)
“Ela parece que ndo pensa nada disso, ela toma o remédio e pra ela é
normal né, nédo teve nada...”. (M5)

Uma outra mae (M3) refere que a convivéncia do filho com hanseniase, com outros
colegas, nédo foi afetada. Neste caso, o diagndstico precoce pode ter sido determinante para

0 sucesso do tratamento.

3.4 Sentimentos das méaes em relacdo a doenca do filho

Com o diagnéstico da hanseniase nos filhos, as reacdes das mées podem variar.
Entretanto, por meio das falas, € evidente o relato de sentimentos e experiéncias negativas,
o medo sobre a possibilidade de reinfeccdo, a dificuldade de aceitar o diagndstico e,

principalmente, o impacto ao saber que o filho possui a doenca.

“l...] O que a gente, o que eu fico triste como mae é porque apesar deles
fazer esse tratamento com 12 anos ou por 12 meses, desculpa... Eh...ele
corre o risco de novamente pegar, porque € uma doenca que querendo ou
néo, ndo tem cura né?” (M1)

“Eu fiquei preocupada porque disse que € muito perigosa né, o povo falava
né? mas, s que nao &, a gente tendo o tratamento certo né? [...] ndo, eu
fiquei assim...Eh... impressionada, mas ai...depois eu fui analisar que aquilo
ndo Eh...que a gente tem que se controlar né, mas eu fiquei tdo
preocupada...fiquei sem querer aceitar, Eh...mas é o jeito aceitar...porque
tem que fazer o tratamento pra ficar bom” (M2)

“Pra mim eu fiz o tratamento tranquilo, minha mae também, sé que ai
quando chegou na parte dele (filho) me incomodou um pouco, porque eu
sofri muito quando eu fiz 0 meu tratamento figuei muito ruim, eu ndo queria
gue ele passasse por isso, ai foi pior porque eu fui fazer um exame com ele
e doeu muito, machucou muito, mas, no final das conta ele comecou a fazer
o tratamento’]...] depois que ele comecgou a tomar o remédio, ele ta tendo
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insbnia demais, e ai € ruim, porque acaba que ele sofre e a gente acaba
sofrendo junto né?” (M4)

“l...] Uma crianga com uma coisa tao séria né? Fiquei assim... mas eu falei
ndo, entdo vamos tratar né? porque tratar e tudo... mas pra mim, foi mais
dificil aceitar que ela tinha do que que eu tinha...” (M6)

Na fala de uma méae (M1), constata-se tristeza ao saber que seu filho esta sujeito a
adquirir novamente a doenca. Isto mostra que a mae possui conhecimento acerca da
transmissdo da hanseniase. A reinfeccdo pode ocorrer, se houver a presenca de
comunicantes também portadores de hanseniase.

Percebe-se também que as maes parecem assustadas e preocupadas com o
diagndstico de hanseniase do(a) filho(a). Durante o processo de tratamento da hanseniase,
da descoberta a cura, é essencial o apoio dos profissionais de saude para o enfrentamento
da doenca. Pode-se dizer que a equipe de Enfermagem tem relevante papel em todo este
processo, tendo em vista o quantitativo de profissionais e a natureza do trabalho da

Enfermagem, que propicia um contato direto e frequente com a populacao.

3.5 Preconceitos sobre a doenca

A palavra ‘hanseniase’ € uma criagdo recente no Brasil. Foi empregada para reduzir
a ligacao estigmatizante com o termo “lepra”, associada a condi¢cdo de impureza. A forma
de transmisséo e de tratamento, sdo aspectos que alimentam o preconceito que, em geral,
decorrem da falta de informacao correta (FRANCO; NOGUEIRA; LIMA, 2021).

Acerca do estigma, somente duas maes explicitaram o impacto causado apdés o
diagndstico da hanseniase. E perceptivel que, inicialmente, os entrevistados demostraram
medo ou receio de sofrerem discriminacéo, resultante do preconceito, conforme elucidado

nos trechos dos depoimentos a seguir:

“Tem assim sabe, porque tem gente que tem muito preconceito ai € que eu
nem falo que, tem pouca gente que sabe que ele faz... que ele toma esse
remédio, porgue a maioria do povo tem preconceito, evita... eu nem digo na
escola também, porque eles tém preconceito sobre isso ai.” (M2)

“O que eu acho que afeta mais, eu acho que afeta mais... a convivéncia
social do que propriamente a fisica, porque a gente fica com receio de sofrer
discriminacao, sabe?! Assim, das pessoas, é natural que as pessoas sintam
medo né de se contaminarem, do contégio, entdo Eh..., eu por exemplo, nés
agui em casa, a gente sai menos para os lugares, frequenta menos a casa
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das outras pessoas, eu tenho esse cuidado né, apesar de que, a equipe ja...
ja falou, ja conversou e ja explicou que a gente, as pessoas hao pegam essa
doenga assim, no convivio ocasional né?, mas assim, eu acho que afeta
mais a questao eh..., social mesmo do que a fisica... no meu caso, no meu
caso e do meu filho” (M3)

Nota-se que uma mae (M2) evita comentdrios no ambiente escolar por medo do
preconceito e recortes da fala de outra progenitora (M3) mostram que ela diminui a
frequéncia a alguns lugares e ressalta que a convivéncia social € o aspecto mais afetado,
devido ao receio de sofrer discriminacao.

Marinho et al. (2014), aborda que o preconceito e 0 autopreconceito acerca da
hanseniase, € algo cultural, situac6es como as mudancas ocorridas no corpo, afastamento
da atividade de trabalho e lazer, permitem identificar as dificuldades que envolvem essa
doenca.

Apesar da situagao endémica na cidade de Palmas, estado do Tocantins e oferta de
tratamento para a hanseniase, observa-se que parcela da sociedade possui um olhar ainda
estigmatizante sobre a doenca. As maes apresentam receio de falar sobre o diagnéstico do
filho no ambito escolar, visto que € um dos principais ambientes frequentados pela crianca.
O conhecimento equivocado das pessoas acerca da hanseniase e o preconceito estdo
relacionados e podem afetar a rotina escolar da crianga, sua vida social e deste modo,
causar sofrimento adicional a crianca e a familia. Dessa maneira, profissionais de saude
precisam trabalhar este tema nas escolas, com o0 apoio dos professores, a fim de aumentar

0 conhecimento sobre essa doencga e seu tratamento, assim como reduzir o preconceito.

3.6 Atendimento aos pacientes com hanseniase pelos profissionais de saude

Essa categoria relaciona-se as informacdes transmitidas pelos profissionais de saude
no decorrer do tratamento da hanseniase, a partir das duvidas geradas pelas méaes. Nesse
sentido, as maes relataram um aumento de informagdes apés o diagnostico.

Vale ressaltar que devem fazer parte do atendimento pelos profissionais de salude as
pessoas com hanseniase, as orientagfes sobre o atendimento mensal. A demonstracdo e
a pratica de autocuidado também sé&o recomendadas, bem como, a organizacao de grupos
de pacientes, familiares e de pessoas de sua convivéncia que possam apoia-los durante o
tratamento. Para evitar agravo neural por inadequacéo do tratamento, a pratica das técnicas

de autocuidado deve ser avaliada e apoiada sistematicamente (BRASIL, 2010).
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“Eu levei na médica, e a médica fez todos 0s exames, todos 0s processos
né?! Ai la descobriu que ele tava” (M2)

“Olha, eu fico (pausa), duvida, duvida eu sempre costumo tirar no postinho
com a que eu faco acompanhamento né, nés fazemos acompanhamento,
eu e ele, é mensal né?! Que a gente toma a medicacdo, toma a dose
supervisionada mensalmente e a cada trés meses a gente faz uma
reavaliacdo, né? com a fisioterapeuta e a enfermeira la do postinho, né?! Ai
a gente, eu qualquer davida eu geralmente anoto e eu vejo com ela né?”
(M3)

“[...] Nao tenho tanta dlvida assim ndo, eu venho muito na unidade (risos)
eu corro aqui, eu mando um zap para as meninas [Refere-se a profissionais
do CS], e assim...eu sou muito bem assistida, assim... pela unidade eu néo
tenho o que reclamar desde a época quando eu adoeci” (M4)

Por meio das falas, nota-se que em sua grande maioria, o profissional enfermeiro e
médico sdo primordiais no monitoramento clinico e terapéutico, sendo responsaveis pela
administracdo da dose supervisionada, com 0 objetivo de identificar reacdes hansénicas,
reacdes adversas aos medicamentos e dano neural (BRASIL, 2010).

A fala da mé&e a seguir (M6), destoa das demais, pois, esta mée néao foi acolhida e
atendida nos servicos de saude que procurou. A crianca e qualquer pessoa com
hanseniase tém direito ao acolhimento, atendimento e orientagcdo no ambito da atencéo
primaria e nos outros pontos das Redes de Atencdo a Saude (RAS). O acolhimento deve
ser uma ferramenta capaz de promover o vinculo entre profissionais e usuarios, uma pratica

construtiva das relagdes de cuidado (BRASIL, 2013).

7

“Assim, é um processo...eu acho muito complicado, né? porque assim
Eh...em todas as areas, porque assim, mesmo que hospital...ainda tem uma
falta ainda de importancia né? Porque eles ndo fazem o devido
acompanhamento, entendeu? Igual eu, ai vocé tem que fazer trés
avaliagcdes né, uma no inicio, no meio e no fim...a gente ndo sabia, eu vim
fazer semana passada j& com 8 meses de tratamento, entdo assim... 0s
hospitais eles num... acho que nao tdo devidamente preparados né? E é
muito complicado nessa parte ai, ai vocé tem que... igual aqui [refere-se ao
CS] agora, pra vocé conseguir uma consulta é uma luta, mesmo eles
sabendo que vocé tem né? Porque la nos direitos que a pessoa que tem
hanseniase tem isso, vocé tem o direito a fazer qualquer consulta sem
agendamento, isso ndo precisa nél...] eu fui la no postinho e tudo, e eles ndo
quiseram fazer, entendeu? (M6)

Para melhor adeséao e resposta ao tratamento da doenga em questéo, Barreto (2011)

aborda que é possivel garantir a satisfacdo do paciente estimulando e fazendo entender
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gue ele é o agente de sua propria reabilitacdo e funcionalidade. Ressalta ainda que o
trabalho interprofissional pode ser benéfico ao paciente e a sociedade, visto que diversos
profissionais enriguecem a clinica e a pesquisa, expandindo ideias, desenvolvendo
estratégias e aperfeicoando acdes para um projeto comum.

Quanto a equipe de saude, € necessario que os profissionais sejam capazes de
identificar as necessidades das maes, das criangas, de todos 0s que convivem com a
pessoa com hanseniase e direcionar acfes no sentido de satisfazé-las. Para tanto, a

comunicacéo efetiva é essencial nesse processo (ANDRADE, 2015).

4. CONSIDERACOES FINAIS

A maioria das mé&es mostraram possuir muitas informagdes corretas sobre a
hanseniase, no entanto, uma delas chama a atencéo pela dificuldade em se expressar, 0
gue pode refletir negativamente na sua compreensdo sobre o diagndstico, tratamento e
sobre outros aspectos que envolvem a doenca. Pessoas com dificuldade de expressao e
comunicacdo podem precisar de uma atencado especial do profissional de saude, para que
adquiram o conhecimento necessario sobre a hanseniase, seu tratamento, o que deve
contribuir para a adesao dos pacientes/familiares a terapia. Além disso, aprender sobre a
doenca e seu tratamento, bem como, o acolhimento e o0 bom atendimento nas unidades de
saude parecem contribuir para que a crianca e sua familia enfrentem a situacdo de forma
mais tranquila, com menor sofrimento fisico ou emocional.

Pode-se concluir que sera necessario um trabalho conjunto entre os professores,
estudantes da area de satde e os profissionais das RAS do nosso Sistema Unico de Satde
para promover discussdes em todos os ambitos e estimular a formagao continuada para 0os
profissionais da saude, a fim de que aprimorem suas praticas, com o intuito de reduzir ao
maximo os casos de hanseniase. Acdes educativas junto a populacdo local, incluindo o
ambito escolar, contribuem para a deteccdo e tratamento da doenca e podem contribuir
para a reducdo do fator estigmatizante da hanseniase, que ainda acomete criancas e

adultos no Brasil.
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