) Revista Gatcha
de Enfermagem

Como citar este artigo:

Aquino DMC, Monteiro EMLM, Coutinho
NPS, Soeiro VMS, Santos TA, Oliveira
EM, Pereira DLM, Caldas AJM. Circulo
de cultura com agentes comunitarios
de salide sobre (des)conhecimentos

e estigma da hansenfase. Rev Gaticha
Enferm. 2023;44:¢20220083. doi:
https://doi.org/10.1590/1983-
1447.2023.20220083.pt

* Universidade  Federal do Maranhdo (UFMA),
Programa de Ps-Graduacdo em Enfermagem. Sdo
Luis, Maranhdo, Brasil.

" Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), Centro
de Ciéncias da Satde, Programa de Pds-Graduagdo
em Enfermagem. Recife, Pernambuco, Brasil.

¢ Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), Centro
de Ciéncias da Satide, Programa de Pés-Graduagdo
em Salde da Crianca e do Adolescente. Recife,
Pernambuco, Brasil.

¢ Universidade  Federal do Maranhdo  (UFMA),
Centro de Ciéndias Bioldgicas e da Sadde, Curso de
Enfermagem. Pinheiro, Maranhdo, Brasil.

Versao on-line Portugués/lnglés: W]\CNW.scielo.br/rgenf
adeenfermagem

www.seer.ufrgs.br/revistagauc

M Artigo Original
doi: https://doi.org/10.1590/1983-1447.2023.20220083.pt

Circulo de cultura com agentes
comunitarios de saude sobre (des)
conhecimentos e estigma da hanseniase

Culture circle with community health workers about
(lack of ) knowledge and stigma of leprosy

Circulo de cultura con agentes comunitarios de salud
sobre (des)conocimiento y estigma de lepra

Dorlene Maria Cardoso de Aquino®
Estela Maria Leite Meirelles Monteiro®<
Nair Portela Silva Coutinho?

Vanessa Moreira da Silva Soeiro®
Tamyris Arcoverde Santos®

Eudijéssica Melo de Oliveira®

Débora Lorena Melo Pereira?

Arlene de Jesus Mendes Caldas?

RESUMO

Objetivo: Descrever a construgdo sobre o (des)conhecimento e estigma da hanseniase pelos Agentes Comunitdrios de Satde
participantes do Circulo de Cultura.

Método: Estudo qualitativo de tipo pesquisa-acdo apoiado pelo referencial do Circulo de Cultura de Paulo Freire, realizado com 21
Agentes Comunitdrios de Satide. Dados coletados em novembro de 2021, no municipio de Sdo Luis, Maranhdo. Foram evidenciadas
as categorias conhecimento sobre a hanseniase; sinais e sintomas; estigma.

Resultados: Os participantes possuiam conhecimento sobre a doenca, mas verbalizaram a existéncia de desinformagdo das pessoas
sobre a hanseniase, descrencas em relacdo a cura, além de situacdes de preconceito e estigma ainda presentes atualmente.
Consideragdes finais: 0 circulo de cultura possibilitou o entrelace dos saberes cientificos e empiricos na construcao de um
conhecimento critico e reflexivo comprometido com o acolhimento e atencao integral as pessoas e familias afetadas pela hanseniase.
Palavras-chave: Hansenfase. Estigma social. Educacdo continuada. Agentes comunitérios de satde. Atencdo primaria a satde.

ABSTRACT

Objective: To describe the construction aboutthe (lack of) knowledge and stigma of leprosy by Community Health Workers
participating in the Culture Circle.

Method: Qualitative, action-research type study supported by the Paulo Freire Culture Circle framework, carried out with 21
Community Health Workers. Data collected in November 2021, in the municipality of Sdo Lufs, Maranhdo. The following categories
were evidenced: knowledge about leprosy, signs and symptoms, stigma.

Results: The participants had knowledge about the disease, but they verbalized people’s disinformation about leprosy, disbelief in
relation to the cure, and situations of prejudice and stigma that are still present today.

Final considerations: The culture circle enabled the intertwining of scientific and empirical knowledge in the construction of a
critical and reflective knowledge committed to welcoming and comprehensive care for people and families affected by leprosy.
Keywords: Leprosy. Social stigma. Education, continuing. Community health workers. Primary health care.

RESUMEN

Objetivo: Describir la construccién sobre (des)conocimiento y estigma de la lepra por parte de los Agentes Comunitarios de Salud
participantes del Circulo de Cultura.

Método: Estudio cualitativo, de tipo investigacién-accién, apoyado en el marco del Circulo de Cultura Paulo Freire, realizado con 21
Agentes Comunitarios de Salud. Datos recolectados en noviembre de 20271, en el municipio de Sdo Lufs, Maranhdo. Se evidenciaron
las categorias conocimientos sobre la lepra; signos y sintomas; estigma.

Resultados: Los participantes tenfan conocimiento sobre la enfermedad, pero verbalizaban la desinformacién de las personas sobre
lalepra, la incredulidad con relacion a la cura y situaciones de prejuicio y estigma que atin hoy estdn presentes.

Consideraciones finales: El circulo de cultura posibilitd entrelazar saberes cientificos y empiricos en la construccién de un saber
aritico y reflexivo comprometido con la acogida y atencion integral de las personas y familias afectadas por la lepra.

Palabras clave: Lepra. Estigma social. Educacién continua. Agentes comunitarios de salud. Atencion primaria de salud.
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l INTRODUGCAO

A hanseniase é uma doenca crénica infectocontagiosa,
causada pelo Mycobacterium leprae, um bacilo dlcool-acido
resistente, que pode acometer pessoas de ambos 0s sexos
e qualquer idade. A transmissdo ocorre, principalmente,
pelas vias respiratérias superiores por meio de contato pré-
ximo e prolongado de pessoas suscetiveis com os doentes
acometidos das formas clinicas multibacilares da doenca
(virchowiana e dimorfa) que, ainda nao iniciaram o trata-
mento. A doenga, sem tratamento na forma inicial, quase
sempre evolui de forma lenta e progressiva podendo levar
a incapacidades fisicas®.

Segundo a Organizacao Mundial da Saude (OMS), em
2020, foram registrados 127.396 casos novos da doenga no
mundo, sendo 19.195 na regido das Américas; destes, 17.979
foram notificados no Brasil” onde a doenca tem distribuicao
heterogénea e casos registrados em todo o territério nacional,
mas com uma maior concentra¢ao nas regides Centro-Oeste,
Norte e Nordeste, sendo que as maiores taxas de deteccao
sdo observadas nos estados do Mato Grosso, Tocantins e
Maranhdo®?. O elevado niimero de casos registrados e a
ocorréncia de danos neurais que podem ocasionar incapaci-
dades fisicas fazem com que a hanseniase se configure como
um importante problema de satide publica*?, englobando,
ainda, questdes relacionadas ao estigma, discriminagao e
exclusédo social associados a doenca®?.

O estigma e o preconceito, ainda permeiam a vida das
pessoas afetadas pela hanseniase®”, e a trajetdria e o imagi-
nario construido pela sociedade em relacdo a doenca favo-
recem o diagndstico tardio e 0 abandono do tratamento®.
O estigma, atrelado ao fator histérico do isolamento social
no passado, pode levar os portadores da hanseniase a se
isolarem, contribuindo com a falha na deteccdo precoce e
continuidade do tratamento.

O enfrentamento do diagndstico tardio e o abandono
do tratamento constitui desafios aos servicos de Atencdo
Primaria em Saude (APS), cuja estratégia prioritaria é a
Saude da Familia. Faz-se oportuno salientar a necessidade
das a¢des de controle da hansenfase estarem alicercadas
nos atributos da APS, para que a assisténcia deixe de ser
centrada na doenca. Assim, a APS deve ser a porta de
entrada preferencial do Sistema de Saude para realizar o
acompanhamento longitudinal e integral da pessoa, da
familia e da comunidade?. A deteccéo precoce, a melhoria
da aceitagdo do diagnostico e a adesdo ao tratamento e
as praticas de autocuidado podem ser alcancadas com a
reducédo do preconceito na comunidade®.

O Agente Comunitdrio de Saude integra a equipe da
Estratégia Saude da Familia e tem como atribuicao o exerci-
cio de atividades de prevencao de doencas e promogao da
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saude®. Este profissional, no contexto da hanseniase, desen-
volve atividades que incluem: orientar sobre o autocuidado,
identificar sinais e sintomas e realizar encaminhamento dos
casos suspeitos a Unidade Basica de Saude (UBS), orientar
quanto a necessidade da conclusao do tratamento, realizar
busca ativa, encaminhar contatos para avaliacdo na UBS,
realizar atividades de educacao em salide para a populacéo
e preencher ficha de cadastro de familias®.

Apesar das atribuicdes dos ACS, tem sido observado
que as capacitagdes sobre hanseniase sao timidas, haven-
do a necessidade de ofertas de cursos sobre a temética,
pautadas em uma metodologia critica reflexiva para uma
mudanca significativa do cenario epidemiolégico da han-
senfase?. Nesse sentido, o Circulo de Cultura de Paulo
Freire é uma proposta que promove a horizontalidade na
relacdo educador-educando e a valorizacdo das culturas
locais da oralidade.

Este estudo tem por objetivo descrever a construgéo sobre
0 (des)conhecimento e estigma da hanseniase pelos Agentes
Comunitarios de Saude participantes do Circulo de Cultura.

B METODO

Estudo qualitativo do tipo pesquisa-acao apoiado pelo
referencial do Circulo de Cultura de Paulo Freire no desen-
volvimento de acdo educativa para capacitacao de Agentes
Comunitérios de Saude sobre hanseniase. A pesquisa-acao,
pOor ser uma pesquisa participativa, se preocupa com a reso-
lugdo de um problema coletivo, para a qual pesquisadores
e participantes da situacao investigada estao envolvidos de
modo a contribuirem para a transformacao da realidade!?.

O circulo de cultura consiste em estratégia dialdgica de
ensino-aprendizagem, em que os participantes troquem
conhecimentos e elaborem novas hipdteses de leitura de
mundo com carater democratico e libertador e com proposta
de aprendizagem integral, promovendo a horizontalidade
e a valorizacdo da cultura existente™,

O estudo constitui uma etapa do macroprojeto intitu-
lado: “INTERGRAHANS MARANHAQ: abordagem integrada
de aspectos clinicos, epidemioldgicos (espaco-temporais),
operacionais e psicossociais da hanseniase em um municipio
hiperendémico do Maranhao”que investiga aspectos clinicos
e epidemioldgicos das pessoas afetadas pela hanseniase e
seus contatos domiciliares, avalia a estrutura dos servicos,
os indicadores epidemioldgicos e operacionais e, ainda,
as acoes desenvolvidas pelos profissionais da APS para o
controle da doenca.

O estudo ocorreu por meio da aplicacdo de cinco Circulos
de Cultura realizados em dias sequenciais no horario das
9 as 12 horas, abordando a temética. Neste estudo, apre-
senta-se a descricao do primeiro circulo, que teve como
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questdes geradoras: O que vocé sabe sobre a hansenfase? O
que uma pessoa com hanseniase pode apresentar? Como
vocé avalia o preconceito/estigma em relagdao ao paciente
com hanseniase?

O estudo foi realizado no municipio de Sao Luis - MA,
na area do Itaqui-Bacanga que possui 58 bairros e uma po-
pulacdo de 185 mil habitantes, com Agentes Comunitarios
de Saude de cinco Unidades de Sauide (US) da referida area.
A escolha das unidades se deu em funcao de as mesmas
possuirem um maior quantitativo (97) de ACS na ESF, sendo
a amostra constituida por 21 ACS.

A selecdo dos participantes considerou os seguintes
critérios de inclusao: atuar nos distritos que compdem o
cenario do estudo; assumir a funcdo ha mais de um ano e
demonstrar interesse em participar dos Circulos de Cultura
solicitando uma das quatro vagas ofertadas para cada uni-
dade e obter disponibilizacdo pelos diretores. Nao houve
perdas de participantes durante a realizacdo dos Circulos,
havendo uma regularidade no nUmero de participantes.

A realizacdo dos circulos foi precedida pela capacitacédo
de trés magistradas, membros do grupo de pesquisa. A
pesquisadora responsavel realizou a capacitacdo abordando
sobre a metodologia dos circulos de cultura e as técnicas
necessdrias para a apreensdo e registro dos dados junto
aos participantes. O estudo foi desenvolvido no periodo de
novembro de 2021 a margo de 2022 e com coleta de dados
no més de novembro de 2021. Para a coleta de dados, uti-
lizou-se um compilado de técnicas, como um questionario
para apreensdo dos dados sociodemograficos e de formacao
e tempo de atuacdo do ACS, gravacao e registros em diario
de campo e Flip Chart com registro das falas e fotografias
das producdes individuais e coletivas dos participantes.

Os dados produzidos foram apreendidos por meio de
gravacgao de dudio e, em seguida, transcritos e revisados.
Posteriormente, procedeu-se a codificacdo, agrupamento
dos dados em temas, producéo do relatério final e anélise
tematica™. Foram evidenciadas as seguintes categorias te-
maticas, oriundas das questdes geradoras, o conhecimento
sobre a hansenfase; sinais e sintomas; preconceito/estigma
em relacdo ao paciente com hanseniase.

Arealizacdo da intervencdo educativa em saide adotou
as oito fases ciclicas e inter-relacionadas"™, adaptada do
Método Paulo Freire. Inicialmente, procedeu-se a Investigacdo
Tematica com levantamento do universo vocabular e expec-
tativas do grupo; esta etapa antecede a realizagao do circulo
e pode estar presente durante o seu desenvolvimento, de
modo a instrumentalizar uma flexibilizacado no planejamento
dos Circulos para atender as demandas e interesses que emer-
gem do grupo. A segunda fase, denominada ‘Dinamica de
Sensibilizacdo, apoiou-se na utilizagdo de abordagem ludica
para sensibilizacdo dos participantes. Na Problematizacao,

realizou-se a apresentacdo da questdo geradora que permitiu
conhecer e valorizar os saberes prévios do grupo.

A Fundamentacéo Tedrica, fase subsequente, consistiu
no aprofundamento dos saberes prévios em didlogo com
o saber cientifico, apresentado em estratégias didaticas e
linguagem motivadora para facilitacdo do entendimento.
Adiante, a Reflexao Tedrico-pratica oportunizou uma dis-
cussdo critica e reflexiva sobre o conhecimento cientifico
apreendido, abrindo espaco para a Elaboracdo Coletiva
das Respostas (retomada da questdo geradora para uma
construcao coletiva para a resposta) e para a Sintese (mo-
mento em que o animador do Circulo registra em cartaz os
pontos que os participantes consideraram mais relevan-
tes durante o desenvolvimento do mesmo). Finalmente,
durante a Avaliacdo, utilizou-se de abordagens ludicas e
participativas com o intuito de estimular a autoavaliacdo da
vivéncia educativa, possibilitando orientar o planejamento
do Circulo subsequente.

O estudo obedeceu as exigéncias das Resolugdes CNS/
MSNn.2466/12en.°510/16, sendo aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade
Federal do Maranhdo com o parecer consubstanciado n.°
4.980.071 Emenda 3; CAAE 70717517.1.0000.5086. Para ga-
rantir o anonimato dos participantes, os ACS foram identifi-
cados por numero. A atividade foi desenvolvida respeitando
rigorosamente as medidas sanitérias estabelecidas para o
controle da pandemia de COVID-19 com a utilizacdo de
mascaras, distanciamento e higienizacdo das maos com
alcool em gel por todos os participantes.

I RESULTADOS E DISCUSSAO

O Circulo de cultura como arena de intercambio
de saberes

O desenvolvimento do circulo foi iniciado com a apre-
sentacdo aos ACS da proposta da referida educacéo per-
manente, sequida da realizacdo da dindmica “Histéria do
Nome”, com o objetivo de propiciar um primeiro contato
e entrosamento com os membros do grupo. A dinamica
foi realizada inicialmente em pares, que foram compostos
mediante escolha de figuras de animais e personagens.
Foram orientados a conversarem sobre o significado e ori-
gem dos nomes de cada um. Na sequéncia, apresentavam
as informagoes sobre o seu par, constituindo uma estratégia
de apresentacdo do grupo.

Depois da dinamica, foi realizada a etapa de “proble-
matiza¢do’, quando a animadora apresentou as questoes
geradoras que instigaram a participacao e discussao do grupo
conforme os registros das falas apresentadas no estudo. Nesse
circulo foram utilizadas as seguintes questdes geradoras:
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O que vocé sabe sobre a hansenfase? O que uma pessoa
com hanseniase pode apresentar? Como vocé avalia o pre-
conceito/estigma em relagdo ao paciente com hanseniase?

Para subsidiar a construcdo das categorias de analise,
foi incorporado a esse processo o registro das falas dos
ACS, evidenciando opinides e expressoes, além dos saberes
prévios do grupo, considerando as especificidades de cada
questdo geradora.

Questao geradora: O que vocé sabe sobre a
hanseniase?

Percebe-se, na fala dos ACS, que 0s mesmos possuem
conhecimento em relagédo ao agente etioldgico, a trans-
missao, sinais e sintomas da hanseniase, ao relatarem seus
conhecimentos prévios com nogdes cientificas em uma
linguagem acessivel, de modo a compor um corpus con-
sistente no entendimento da doenca.

Doenga causada por um bacilo é transmitida através
do espirro. (ACS 1)

[..] uma doenca crénica, contagiosa, que atinge muito
apele e os nervos e é transmitida pelo bacilo da Hansen.
(ACS 3)

Estudo quantitativo identificou um nivel de conhecimen-
to satisfatdrio sobre a hansenfase, em alguns quesitos, entre-
tanto, em outros tiveram avaliacdes negativas, demonstrando
a necessidade de articulagdes de estratégias de educacao
permanente voltada a capacitacdo e atualizacdo do ACS na
abordagem ao usudrio da comunidade afetado pela hanse-
niase®. O interesse por reconhecer os conhecimentos e as
limitacdes dos profissionais vem subsidiar o planejamento
de estratégias de educacdo permanente mais eficazes para
o controle da doenca.

A discussao sobre hanseniase concorreu para o relato
de que a mesma @ uma doenc¢a muito antiga”, que ‘era
conhecida como lepra”. O tom de voz mais baixo, ao citar o
nome “lepra’, pode estar associado as questdes historicas,
a preocupacgdo com o estigma e preconceito, que ainda
permeiam o imaginario das pessoas. Mereceu destaque na
fala dos ACS a situacao de extrema necessidade das familias
pelo baixo poder aquisitivo como também a desinformacéo
das pessoas em relacdo as questdes que afetam a saude
como na hanseniase.

Hanseniase é uma doenca muito antiga. Na minha
drea tem. Entdo, o nome que era conhecido por todo
mundo sabe ‘lepra’ (voz mais baixa). Entdo, a gente
quando conversa com 0s NOssos usudrios, eles ficam
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perguntando: mas hanseniase é o que mesmo (cita nome
do ACS)? Entéo vamos falar no popular claro. Hanseniase
élepra; entdo a gente fala sobre o que é hanseniase. [...]
que é causada pelo bacilo, mas tem tratamento, ndo
él Entao eu sempre pergunto: por que ainda tem gente
com hanseniase no nosso Pais? (ACS 5)

Para conquistar a ampliacdo dos seus conhecimentos
em saulde, os profissionais necessitam buscar um enten-
dimento para além da doenca por meio da investigagao
para apreender o contexto social em que o individuo esta
inserido, para assim compreendé-lo em sua integralidade”.

O reconhecimento da hanseniase como uma doenca
negligenciada vem retratar o contexto de desigualdades
sociais como baixas condi¢des de moradia, de renda e edu-
cacéo precaria vivenciada pelas familias em conglomerados
com elevado casos da doenca, constituindo, assim, desafios
para a erradicacdo da hanseniase(®.

Destarte, aimportancia de estabelecer estratégias siste-
maéticas de divulgacao de informagdes sobre a doenca para
reduzir o medo da populacdo de contrai-la, rompendo o
ciclo de perpetuacdo de estigmas sociais®.

E agente percebe também, que a hanseniase estd ligada
aquestdo social, as condicoes da comunidade [...]. Nos
casos que eu jd acompanhei, a gente percebe que em
alguns asituagdo de pobreza é muito grande. E também,
outra coisa, a desinformacdo das pessoas. Entdo dd pra
gente ver isso, onde as pessoas sdo mais acometidas. Eu
percebo esses dois lados das pessoas que eu acompanhei.
Euvia questdo da informacgdo e as condicoes ... (ACS 2)

[..]todos nés, agentes de satide, lidamos com a pobreza
nata; espiritual, de dinheiro, de tudo, violéncia, drogas, de
todos os tipos e ds vezes, a gente ndo tem nada; entdo a
gente vai com a cara e a coragem. (ACS 5)

As incapacidades fisicas decorrentes da doenca, o diag-
néstico tardio, a ocorréncia de reacdes e as dificuldades para
adesdo ao tratamento comprometem a compreensdo de
que a hansenfase tem cura.

A busca pelo diagnostico pode encontrar dificuldades
de acesso aos servicos de saude e de profissionais para
o0 manejo da doenca, concorrendo para situacdes de um
longo itinerério e diagndstico tardio!'?. Em consonancia, um
estudo realizado demonstrou que na hanseniase os proble-
mas referentes ao acesso aos cuidados de salide, atrasos no
diagndstico e o estigma sao continuos®?.

Ainda constituem barreiras para o cuidado em hansenfa-
se, a dificuldade de acesso devido a falta de conhecimento
da populacdo em relacéo aos sinais e sintomas da doenca,
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o despreparo dos profissionais bem como as falhas opera-
cionais e 0 modo de organizacao dos servicos de saude®.

Constitui um dos requisitos para a organizagcao dos ser-
vico a disponibilizacdo mensal da terapéutica denominada
Poliquimioterapia Unica (PQT-U) cuja composicao associa
os farmacos rifampicina, dapsona e clofazimina tanto nos
casos paucibacilares (PB) quanto nos casos multibacilares
(MB) para a cura da hansenfase®?,

Desse modo, os registros de alta por cura do paciente
constitui um indicador que possibilita considerar a qualidade
do atendimento dos servicos de salide a pessoa acometida
pela hanseniase, expressando a efetividade dos servicos
em promover uma adesdo ao tratamento®. Esse dado
reflete um processo de acolhimento e acompanhamento
pelas equipes de saude da familia e acdes ambulatoriais
desenvolvidas pela atencdo primdria em saude. Promover a
adesdo ao tratamento constitui um desafio para os servicos
e profissionais envolvidos ante as dificuldades vivenciadas
tanto pela pessoa afetada pela hanseniase quanto pelas
especificidades da doenca e de sua terapéutica.

Tem paciente que ndo acredita que a hanseniase tem
cura. Diz 'Eu ndo acredito. Porque até hoje eu tenho
hanseniase! Porque ficou com sequelas; antes as pessoas
demoravam a procurar e ficavam sequelados por conta
dessa procura tardia. (ACS 8)

Eu ndo sei se concordo em relagéo a questdo da han-
seniase ter cura. Porque eu conheco pacientes que
fizeram o tratamento todinho e foram internos do
Bonfim, passaram pela equipe e tiveram alta. Depois
de um certo tempo, essa pessoa teve uma nova recaida
da hanseniase. E ai eu fico assim, ndo sei se acredito.
[..]: Como Agente de Saude, a gente fala que tem cura
mas, eu realmente ndo acredito na cura da hanseniase.
(ACS12)

Eu tenho uma paciente na minha drea que jd fez trata-
mento e estd sempre voltando, sempre voltando. A pele
dela fica horrivel com as manchas, aquela vermelhidéo
[..] sente muitas dores nos nervos. Se queixa de que nGo
podefazer mais as coisas, a comida. Tem muita quentura
edor. (ACS 11)

Séo relacionados casos de sinais e sintomas que ca-
racterizam a ocorréncia de reacao hansénica ou processo
de recidiva. As reacdes hansénicas podem ocorrer antes,
durante ou apds o tratamento, sendo que a do Tipo 1 se
caracteriza pela inflamacéo das lesdes, que se tornam mais
visiveis e eritematosas, sao elevadas e/ou aumentadas e os
nervos podem estar inflamados, causando reducéo da forca,
sensibilidade e sudorese®,

Questao geradora: “O que uma pessoa com
hanseniase pode apresentar?”

A descricdo dos sinais e sintomas para os ACS foi enfati-
zada pela presenca de manchas e alteracoes de sensibilidade
causadas pela agdo do bacilo nos nervos periféricos, entretan-
to, foi mencionado o aparecimento de sinais (carogos) que
sao observados na forma mais grave doenca (Virchowiana).
Os sinais e sintomas relatados pelos ACS estao entre os sinais
cardinais da doenca, que sao a perda de sensibilidade em
uma lesao de pele, alteracdes em nervo periférico e esfregaco
de pele positivo®.

Manchas, insensibilidade, dorménciana pele. .. (ACS7)
Dorméncia nas extremidades... (ACS 13)

Carogos naorelha! E quando jd estd muito avan¢adaela
perde a cartilagem do nariz; ai jd prejudica a respiragéo.
Fora a dorméncia de pele e nas manchas. (ACS1)

Na vivéncia dos participantes, também foi relatada a
identificacdo da doenca em individuos que nao apresentam
o quadro clinico classico da doenca.

A auséncia de sinais classicos da doenca nao exclui o
diagndstico de hanseniase, pois alguns pacientes ndo apre-
sentam lesdes facilmente visiveis na pele e podem ter lesdes
apenas nos nervos (hanseniase primariamente neural)®.

Mas teve um caso na minha drea de um senhor, idoso,
que ele ndo apresentou manchas, ndo apresentou nada
disso; apenas uma dor que tinha no pé. Na consulta,
o clinico passou medicagdo para dor e ndo resolvia.
E ai foi que uma pessoa que vende rede, conversando
com esse senhor disse: ‘olha eu tive um parente no meu
interior que apresentou isso foi para o dermatologista,
que diagnosticou hanseniase” Isso foi questao de um
meés e ele faleceu, entendeu? Entédo assim, eu me senti
impotente e indignada, por ele, o clinico, achar que era
simplesmente sd coisa de ortopedista. (ACS 6)

Na avaliacéo clinica o profissional vai apreender dados
relatados pelo familiar e adolescente ou crianca como também
vai proceder ao exame dermatoneuroldgico, constituindo uma
pratica clinica essencial para o diagndstico de hansenfase!™”.

[..]1asvezes o que é passado para a gente nos treinamen-
tos é que a hanseniase apresenta manchas avermelhadas
eesbranquicadas e ndo tem sensibilidade; entdo vocé fica
nisso. [...] a gente tem que terum leque de conhecimento
para poder ajudar aquelas pessoas que necessitam de
nossa ajuda. Com uns quinze dias que eu tinha entrado

Rev Gatcha Enferm. 2023;44:€20220083 5




[ | Aquino DMC, Monteiro EMLM, Coutinho NPS, Soeiro VMS, Santos TA, Oliveira EM, Pereira DLM, Caldas AJM

no programa, eu tive uma pessoa da comunidade que
ndo tinha nenhum tipo de mancha. Ela estava com a
pele super desidratada, seca. Entdo eu mandei ela para
a minha enfermeira e ela disse: entdo a gente vai fazer
uma avaliagéo aqui e vamos fazer um exame. Néo deu
outra: ela estava com hanseniase e nGo so ela, como
também praticamente todos os contatos. (ACS 8)

Receber o diagndstico da hanseniase e a maneira como
essa informacao é transmitida requer uma competéncia
comunicativa dos profissionais, pois pode desencadear
repercussdées emocionais, fragilizando o individuo ante
a necessidade de realizar o tratamento da doenca como
observado na fala do ACS 21:

Quando eutinha 24 anos me apareceu uma manchinha
bem pequenininha; eu corri, nessa época era bem aquino
Geral, que era especializado em hanseniase. Afld fizeram
aqueles testes em mim, toque com agulhinha, comalfinete,
comtampa de caneta, com a temperatura quente e tudo.
Al'no dia do resultado deu positivo. Deu hanseniase, que
era Tuberculdide. Na hora ela me disse de uma formatéo
direta, meu mundo acabou. Pensei em me jogar debaixo
deum carro. Eunéo sabia nemir pra casa. Eufiquei a tarde
todinha nesse hospital, até minha mée me encontrar. Af
eu fiz o tratamento completo, que ndo é fdcil. Ja no ano
passado me apareceu (suspiro) outra manchinha no
ombro. Fiz uma biopsia e deu uma dermatite crénica
superficial psoriase. Gracas a Deus fiquei curada. (ACS 21)

Na hansenfase hd um impacto significativo na vida e
cotidiano das pessoas atingidas, especialmente, para as
que apresentam manifestacoes clinicas visfveis em regides
que ndo conseguem ficar cobertas, tais como a cabecae o
pescoco®. Entretanto, o impacto do diagnéstico pode ser
minimizado com o acolhimento do individuo e familia assim
como o estabelecimento de um didlogo para orientacdes
e esclarecimento das duvidas e compartilhamento das
dificuldades e sentimentos vivenciados'?,

Questao geradora: Como vocé avalia o
preconceito/estigma em relacao ao paciente
com hanseniase?

Situacgoes de preconceito e estigma foram evidenciadas
nas falas das ACS, concorrendo para a omissao da doenca e
dificuldade para adesdo ao tratamento pela pessoa afetada
pela hanseniase e seus familiares. Para alguns ACS, a dificulda-
de para aceitar o tratamento era interpretada como rebeldia.

Em pesquisa realizada®, os autores identificaram que a
perpetuacdo dos estigmas sociais envolvendo a hanseniase
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continua sendo observada na omissdo que os pacientes
fazem em relacédo ao seu quadro clinico bem como nas
repercussdes negativas na autoestima desses individuos,
dificultando a procura por assisténcia a saude, além da
adesdo ao tratamento prolongado da doenga.

O diagnéstico tardio contribui para a instalacdo de
incapacidades fisicas e exposicdo a comportamentos pre-
conceituosos, que refletem o conhecimento popular arcaico
e as crendices arraigadas no que concerne ao contdgio e
tratamento da doenca®.

Também tem a questdo da discriminacdo. Muita gente
se trata escondido noutro lugar para que ninguém saiba;
ele tem muito medo que outra pessoa saiba. (ACS 13)

[..] eu tinha um paciente de 12 anos, uma crian¢a que
ficou muito rebelde! Néo aceitava o tratamento, ndo
aceitava aquela medicacdo, porque eles tém vergonha,
ndo querem estar Id, porque conhecem todo mundo,
néo querem fazer aquele tratamento. As vezes a gente s6
sabe por que eles vdo para Unidade Mista ou para outro
local, e de ld eles mandam notificar Id no Posto. (ACS 6)

O preconceito é uma coisa muito antiga. As pessoas fica-
vam isoladas. Jd foi quebrado um pouco a barreira? Foi,
mas ainda existe muito. O proprio paciente ndo aceita,
ndo quer fazer o tratamento. Por medo justamente do
preconceito. (ACS 21)

As falas denunciam um intenso sofrimento emocional
vivenciado pelo sentimento de revolta e averséo ao processo
de exclusdo e isolamento projetados socialmente ao longo
da histéria, comprometendo o diagndstico precoce, a adesao
aterapéutica e crenca na cura. O estigma da lepra encontrou
reverberacdo, também entre mulheres com a doenca na
regido do médio Jequitinhonha, sendo explicitado nas falas
anegacao, o encobrimento e o medo daidentificagdo social.
Desse modo, situacdes do cotidiano ou ainda envolvimen-
tos sociais concorrem para uma retragdo no viver social do
individuo e omissdo da doenga®”.

Uma amiga minha foi tratar, ela tinha Hansen. Ela disse
assim: ‘eu ndo gosto de vir nesse posto”; porque, na hora
detirara ficha dela, ela estava ld na fila com todos, mas
quando chegava na vez dela, falavam assim: ‘aguarda
ai um pouquinho” E a ficha dela nédo estava Id; estava
separada, na outra caixa que tinha o nome Hansen
bem grande. A 0 povo olhava a caixa e ela ficava com
vergonha. Entdo ela deixou o tratamento. (ACS 8)

Para mim, a pior doenca é o preconceito. Quando as pes-

soas julgam:’Ah, eu nGo quero ficar perto daquele dali
porque ele estd leproso, vai me contaminar’ Entdo esse
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mito que entra na mente das pessods tem que ser que-
brado. E quem tem que fazer isso é o poder publico, com
informacao.[..] Eu ndo sou a favor da campanha sé num
dia. [..] Tem que falar.[..] A gente luta para quebrar esse
tabu, esse preconceito, mas ele ¢ muito enraizado’ (ACS 5)

Destarte, é importante frisar o papel dos profissionais
e servicos de saude, no acolhimento e oferta de cuidados
para o controle da doenca, uma vez que o diagndstico e o
tratamento precoces, antes das instalacdo de sequelas fisicas
e incapacidades, podem contribuir sobremaneira para a
minimizacdo do estigma e do abandono do tratamento®®,

A complexidade gerada pelo desconhecimento sobre a
hanseniase e a discriminacao e rejeicao imposta as pessoas
afetadas pela hansenfase também atinge o nucleo familiar,
que em face do medo e das pressdes e ameacgas sociais
instituidas historicamente sobre a doenca tem um poder de
aprisionar e isolar o individuo, estabelecendo um processo
de morte em vida pelo comprometimento na construcao das
inter-relacdes e desenvolvimento socioafetivo e emocional.

Na hansenfase, o diagndstico traz especificidades para
as mulheres, pois, além do estigma inerente a doenca,
somam-se os padrdes de género impostos socialmente a
esse grupo social®?. Apesar de a literatura relatar que, para
os companheiros das mulheres doentes, a hanseniase nao
provoca a separacao dos corpos, havendo entretanto, barreira
para outras manifestacdes de afeto, como beijos e caricias?”
emergiu no discurso dos ACS, histéria de mulheres com diag-
noéstico da doenca sendo abandonadas pelo companheiro.

Opreconceito também tem dentro de casa. Tem muitos ca-
sos de casais, que na hora que o parceiro sabe que a esposa
estd com hanseniase. Eu nunca viuma mulher abandonar
o parceiro que estava com hanseniase; agora, quando é
homem, abandona a mulher com hanseniase. (ACS 19)

A situacao de estigma vivenciada por individuos com
hanseniase, também interfere nas relagdes conjugais e da
atividade sexual, decorrente também de vergonha, siléncio e
desinteresse, podendo resultar em situacdes de afastamento
ou abandono pelo parceiro e dificuldade para iniciar novos
relacionamentos afetivos©?.

Ademais, 0 estigma e preconceito requerem estratégias
sistematicas e interdisciplinares de educagdo em saude de
modo a assegurar 0 acesso e disseminagao de conhecimentos
pertinentes sobre a doenca e seu tratamento até a cura, de
modo a promover uma aten¢ao a salde, que nao se limite ao
aspecto bioldgico da hansenfase, mas considere o cuidado
integral a pessoa e seus familiares.

O desafio posto vem ressaltar a necessidade de acdes
educativas sistematicas para os profissionais, permitindo a

ressignificacdo de aspectos ligados a vivéncia com a doenca,
a cura e o tratamento, rompendo o siléncio e a negacéo
provocados pelo preconceito e apresentando possibilidades
renovadas nas relagdes entre as pessoas que vivem com
hanseniase, familiares, 0 agente comunitario e a equipe na
atencdo primaria em saude®”.

Como limitagdes do estudo, destaca-se o momento
pandémico ocasionado pela COVID 19 que restringiu a
utilizacdo de estratégias que promovessem uma maior
proximidade entre os participantes do estudo. O estudo
apresenta contribuicdes para a pratica, gestao e assisténcia
ante a possibilidade de utilizacdo dos circulos de cultura na
capacitacao e realizacdo de agdes educativas de profissionais
da salde, educacao e comunidade para a construcao e re-
construgao de saberes e praticas relacionados a hanseniase,
fortalecendo, assim, as acdes para o controle da doenca.

B CONSIDERACOES FINAIS

A aplicacdo do referencial tedrico e metodoldgico do
circulo de cultura aos ACS possibilitou apreender os saberes
empiricos e vivéncias da pratica profissional, promovendo
o entrelace dos saberes cientificos e saberes empiricos na
construcao de um conhecimento critico e reflexivo, com-
prometido com o acolhimento e atencao integral as pessoas
e familias afetadas pela hanseniase.

Foi apreciada nas falas umainquietacéo diante da reflexao
do cotidiano de trabalho, ao questionarem a ocorréncia de
campanhas pontuais, destacando a necessidade de estraté-
gias educativas em salde sistematicas com a participacao
das instituicdes de saude e do poder publico.

A caréncia de informagdes também foi relacionada entre
os profissionais da atencdo primaria, requerendo rever pos-
turas organizacionais que demandam processos segregaté-
rios, concorrendo para o sentimento de baixa autoestima
e isolamento por parte da pessoa afetada pela hanseniase.

A endemicidade da hanseniase, ainda nos dias atuais,
é marcada pelo desconhecimento em relacdo a doenca,
concorrendo para a descrenga sobre seu tratamento, cura
e perpetuacdo do estigma.

O desenvolvimento e acesso dos profissionais a educacao
permanente sobre o processo de assisténcia a pessoa afetada
pela hansenfase na atencdo primaria requer a construgao
critica e reflexiva do conhecimento tedrico em relacdo a
articulacéo ao saber proprio da pratica profissional.

O estudo vem fomentar uma articulacdo entre as politi-
cas de educacdo permanente e as politicas de controle da
hanseniase de modo a contribuir com mudancas para uma
assisténcia acolhedora e inclusiva, capaz de romper posturas
arcaicas e mecanicas, que impossibilitam as relagdes de
vinculo, tao essenciais quando requerem o envolvimento e
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adesao dos individuos e familiares no controle e tratamento
da doenca até a cura.
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