ESTIGMA SOCIAL EM INDIVIDUOS COM
SEQUELAS DA HANSENIASE

SOCIAL STIGMA IN INDIVIDUALS WITH AFTEREFFECTS OF LEPROSY

Objetivou-se conhecer a experiéncia e descrever os senti-
mentos de pessoas com sequelas da hanseniase. Estudo quali-
tativo, realizado com dezessete pacientes de um centro de con-
vivéncia de Maracanad-CE-Brasil. A coleta de dados foi realiza-
da em novembro de 2010 por meio de um roteiro de entrevista
semiestruturado, cujos dados foram submetidos a andlise de
conteldo. Verificou-se que os sujeitos eram, na sua maioria, do
sexo masculino, maiores de 50 anos e analfabetos. Sentiam-se
isolados, abandonados pela sociedade, familia e pelos amigos.
Relataram mudancas de vidas ap6s o diagnéstico da doenca, pois
foram encaminhados para as colénias, afastando-se do convivio
familiar. As sequelas provocaram medo e rejeicao das pessoas.
Concluiu-se que o profissional de satide, principalmente o enfer-
meiro, podera difundir entre a populacdo e os doentes, informa-
¢Oes sobre a hanseniase, a fim de reduzir o estigma, o precon-
ceito e os conhecimentos incorretos a respeito da enfermidade.
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! Enfermeira. Graduada pela Faculdade Integrada Grande Fortaleza (FGF).

Artigo Original

Sandra Valéria dos Santos Oliveira!

Ana Débora Assis Moura?

Adriano de Souza Rodrigues3?

Emilia Soares Chaves Rouberte*

Guldemar Gomes de Lima®

Cristiane Nascimento de Aguiar Rodrigues®

It was aimed to learn about the experience and describe
feelings of people with sequelae of leprosy. Qualitative study
carried out with seventeen patients of a Daycare Center of
Maracanad-CE-Brazil. Data collection happenedin November
2010 through a route of semi-structured interviews and data
were subjected to content analysis. It was verified that the
subjects were mostly male, over 50 years old and illiterate.
They felt isolated, abandoned by society, family and friends.
They reported life changes after diagnosis of the disease
because they were sent to the colonies, away from family.
The sequelae caused fear and rejection of people. It was
concluded that health professionals, especially nurses, can
spread among the population and patients, information on
leprosy to reduce stigma, prejudice and misconceptions
about the disease.
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INTRODUCAO

A hanseniase, doenca causada pelo Mycobacterium le-
prae, ou bacilo de Hansen, de transmissao aérea, foi deno-
minada por muitos séculos de lepra, sendo arraigado ao seu
nome o preconceito e a discriminacdo daqueles individuos
que a desenvolveram®,

A generalizada falta de informacdo, as incapacidades fisi-
cas, as limitacoes das atividades fisicas e psicolégicas fizeram
com que a hanseniase evoluisse historicamente através dos
caminhos do estigma e do preconceito. Apesar do desenvol-
vimento cientifico e da descoberta de que havia um agente
causador, o que comprovou seu carater infectocontagioso, os
individuos acometidos pela hanseniase continuaram sofrendo
estigma e preconceito. Por esse motivo, surge a teoria de que o
isolamento do doente eliminaria o mal, incentivando a adogao
do modelo de tratamento baseado no carceramento, ou seja, no
isolamento em grandes instituicdes de saide®.

Estas instituicoes foram responsaveis por um tratamento
excludente ao longo dos séculos, e trouxeram como consequ-
éncia a producdo de uma imagem de “horror a doenca”, ten-
do como consequéncia um profundo estigma social ao simples
contato com o doente, uma vez que este apresentava em geral
lesdes ulcerantes na pele e deformidades nas extremidades.
Esta desfiguracdao do “leproso” provocou horror ao doente, a
doenca e até mesmo aos seus familiares®.

0 estigma é entendido como a desqualificacao e a margi-
nalizagdo social, em funcao, principalmente, das deformidades
fisicas do paciente. Uma vez que um individuo é estereotipado
com tal titulo social, que significa impor-lhe uma marca que,
de certo modo, o reduz a uma condicao inferior ao padrao mi-
nimo atribuido a condicao humana, restaria a ele duas possi-
bilidades: ou de se adequar ao papel marginal a ele designado
ou tentar “encobrir” as marcas que caracterizam o estereétipo
estigmatizante®,

Nas institui¢des de carceramento, o estigma, o medo e o
preconceito eram fatores negativos, inclusive na contratacao
de recursos humanos. Assim, os préprios internos se torna-
vam funciondrios e cuidadores dentro das instituicdes. Dessa
forma, os doentes se tornavam cuidadores e trabalhadores da
enfermagem. Em geral, os internos ndo tinham escolha, eram
simplesmente direcionados para os servigos e obrigados a tra-
balhar para se manter financeiramente®.

Nos Gltimos anos vém sendo elaborados planos, metas e es-
tratégias para se alcancar a eliminagao da hanseniase, isto €,
chegar a uma taxa de prevaléncia menor que um caso por dez
mil habitantes. 0 tratamento com a poliquimioterapia (PQT), o
tratamento supervisionado, e a ampliacdo da atencao a estes
pacientes, através da descentralizacdo do atendimento para as
Equipes de Satide da Familia (ESF), vem conseguindo reduzir as
taxas de prevaléncia e incidéncia da doenca no pais®.

No Brasil, observa-se que nem mesmo os avancos relativos
a facilidade de acesso ao tratamento ambulatorial oferecido
pelo Sistema Unico de Sadde (SUS), conseguiram mudar a

situacdo desvantajosa do pais, que continua ocupando o se-
gundo lugar no ranking mundial em novos casos de hanseni-
ase®). Dentre os fatores que impedem o alcanco desta meta
estd a permanéncia de casos ndo diagnosticados (prevaléncia
oculta), responsavel por fonte de contdgio na populacio. E
preciso quebrar a cadeia de transmissdo da doenca por meio
do diagnéstico precoce de todos os casos e implantar o trata-
mento imediato com a poliquimioterapia®.

Além disso, o conhecimento da condicdao de portador de
hanseniase desencadeia nos individuos preocupagdes e mu-
dancas significativas em sua vida pessoal, principalmente rela-
cionadas a familia‘®.

Quando ndo tratada, as sequelas podem ser desfigurantes,
mutilantes e incapacitantes, desencadeando, na maioria das
vezes, transtornos de ordem multidimencional. Estas incapa-
cidades constituem, na realidade, a grande causa do estigma
e isolamento do portador na sociedade, fazendo com que se
instale o isolamento social e familiar do portador da doenca.

Este estudo objetivou conhecer a experiéncia de vida de
pessoas que residem em um Centro de Convivéncia para seque-
lados de hanseniase e descrever seus sentimentos frente as
questdes sociais e familiares.

METODOLOGIA

Trata-se de uma investigacao qualitativa, de natureza fe-
nomenolégica, uma vez que buscou compreender a vivéncia
de individuos sequelados pela hanseniase. A fenomenologia
opera por meio do método que investiga a experiéncia huma-
na, no sentido de compreendé-la, e nao de explica-la. Impor-
ta ver o fendmeno da forma como ele se mostra na experi-
éncia vivida pelos sujeitos, os significados que os fendmenos
tém para quem os vivencia e que sentidos tais significados
apontam no existir humano®,

Realizada em um centro de convivéncia, no municipio de
Maracanad - Ceara - Brasil. Durante muitos anos, o local onde
hoje funciona o Centro de Convivéncia funcionou como um
hospital colonia, onde era preponderante o isolamento social
como Unica forma de cuidado. A instituicao foi fundada na
década de 1940 para atender ao modelo de isolamento com-
pulsério. No final da década de 1960, foi implantada no Brasil
a extincao do modelo de colonia. Porém, somente na déca-
da de 1990 é que a coldnia passou a usar o nome de Centro
de Convivéncia. Como os pacientes haviam perdido todos os
lagos familiares pelos longos anos de confinamento, teve-se
a preocupacao de inserir novamente essas pessoas na socie-
dade, uma vez que elas haviam ficado excluidas por muitos
anos. Com este intuito, o Governo do Estado do Ceara adotou
a medida de criar o Centro de Convivéncia.

0 Centro de Convivéncia é um local fechado, com grande
area arborizada, onde existem quartos individuais e enferma-
rias para pacientes que necessitam de cuidados de enferma-
gem. Atualmente, moram no local, 17 pessoas portadoras de
sequelas da doenca.
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0 estudo foi realizado com toda a populacdo da instituicdo
referida, ou seja, 17 pessoas com sequelas de hanseniase que
residem na instituicdo. Utilizou-se a letra E para designar os
entrevistados - E1... E17.

A coleta de dados foi realizada através de entrevista se-
miestruturada. Para evitar perda dos seus conteddos, estas
foram gravadas em meio magnético. Foram reunidas pelo en-
trevistador varias questdes para abranger as dreas de pesqui-
sa, procurando encorajar os sujeitos a falar livremente sobre
0s assuntos propostos. A entrevista foi realizada no préprio
Centro de Convivéncia, em local acordado com o sujeito: em
seu quarto ou em outro local de preferéncia do entrevistado.
Foi realizada de maneira individualmente, em local reservado.

Foram usadas trés etapas para a andlise dos dados: esta-
belecer uma compreensao dos dados coletados; confirmar ou
nao os pressupostos da pesquisa e/ou responder as questdes
formuladas; e ampliar o conhecimento sobre o assunto pesqui-
sado, articulando-o ao contexto cultural. Essas finalidades sao
complementares e os dados sdo divididos em categorias para
que possam estabelecer classificagdes®. As categorias traba-
lhadas foram: o significado da hansenfase; mudancas de vida
ap6s o diagndstico de hanseniase; aparéncia fisica versus pre-
conceito/estigma; relacionamento com familiares e amigos.

Apés a autorizacio do projeto pelo Comité de Etica da
Universidade de Fortaleza — UNIFOR, a coleta de dados foi
iniciada. O projeto de pesquisa foi aceito sob Protocolo de n°
283/2010.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Caracterizagao dos sujeitos

0 estudo teve a participacao de todos os moradores do
Centro de Convivéncia, totalizando 17 pessoas. Destes, doze
sao do sexo masculino e cinco do sexo feminino. Esse ndmero
nos mostra a predominancia do sexo masculino.

A doenca tem maior incidéncia em homens, embora nos
dltimos anos a diferenca entre os sexos tenha diminuido®.
Na mesma linha, outros autores concordam que a hanseniase
é realmente mais frequente no sexo masculino e que o fator
determinante é a maior exposicdo masculina®®,

A idade dos entrevistados variou de 51 a 82 anos. A fai-
xa etdria dos individuos se explica pelo fato de que todas sdo
oriundas das antigas coldnias. Essas pessoas foram submeti-
das ao regime de isolamento compulsério na década de 1950.

0 fim do isolamento compulsério foi oficialmente firmado
em 1958, em Téquio, no VII Congresso Internacional de Le-
pra. No Brasil, o fim do isolamento, oficialmente, se deu em
1962, sendo que somente passou a ser implantado, de fato,
em 1967, no Estado de Sdo Paulo™V.

Com a extincao do modelo de coldnias no Brasil, os sujei-
tos da pesquisa jd moravam em leprosdrios hd alguns anos.
Consequentemente, haviam perdido seus lacos familiares.
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Isso explica a criacdo dos Centros de Convivéncias em todo o
pais, bem como a faixa etdria encontrada.

Com relacdo a escolaridade, trés possuem o ensino fun-
damental completo, trés possuem ensino fundamental in-
completo e onze sdo analfabetas. 0 grau de analfabetismo é
consequéncia principalmente do grande estigma gerado em
relacdo a doenga. Comisso, ndo se conseguia encontrar recur-
sos humanos para manter a educagao dos doentes, devido ao
panico de se adquirir a doenga®®?.

0 estado civil dos pesquisados foram de dez vilvos sete
solteiros. Os que se casaram tiveram seus matriménios “arran-
jados” na colénia. Dentre alguns regulamentos encontrados
na coldnia havia a necessidade de aprovacao do responsdvel
pela instituicdo para o namoro entre os pacientes, quando
surgiam as paqueras entre os portadores.

0s médicos que assistiam os pacientes interferiam nos re-
lacionamentos das coldnias, na tentativa de reqgularem o co-
tidiano institucional, cumprindo a politica de satdde publica
da época™. Neste sentido, tanto os casamentos quanto os
filhos que viriam com a unido dos doentes eram regulamen-
tados através de um decreto criado a época. De acordo com
o referido decreto, os “hansénicos” menos acometidos pela
doenca tinham direito a uma casa para morar com as esposas
e os filhos. Estes eram acompanhados regularmente, fazendo
0s exames necessarios. Ja os doentes impossibilitados de re-
ceber alta casavam-se, mas continuavam morando na coldnia.
Quando surgiam os filhos, estes eram levados para morar nos
educandarios, longe dos pais.

Como ndo tiveram oportunidades de trabalho nem forma-
¢do profissional, proveniente de uma pensao especial, a tnica
renda mensal dessas pessoas é um beneficio especial adquiri-
do por lei. As pessoas atingidas pela hansenfase e submetidas
ao isolamento e internacdo compulséria em hospitais-colo-
nias tém direito a requerer a pensdo especial, mensal, vita-
licia e intransferivel. Este é um direito reconhecido pelo Go-
verno Federal, que sancionou a Medida Proviséria ne. 373/07,
convertida na Lei 11.520/2007@4,

0 significado da hanseniase

Ao serem indagados sobre o significado da doenca, os mo-
radores do Centro de Convivéncia demostraram ter conheci-
mento acerca da hansenfase, fizeram referéncias as varias de-
nominacdes da patologia e relataram o significado a respeito
doimagindrio que a hanseniase ocupa.

“E uma doeng¢a que mata vocé mesmo lhe deixando vivo.
Fuma doenca desgracada que acaba com a vida de qual-
quer pessoa. Quando eu vim pra essa colénia, eu tinha
doze anos de idade. Hoje, tenho 82 anos. Minha familia
toda era doente, tinha morféia: minha avo, meu avo,
meu pai, minha mae e dois irmdos meus” [E 1].

“F uma doenca que aleija a pessoa, deixando cicatri-
zes em todo o nosso corpo. Dizem que ela tem cura,




mas ndo tem ndo, se tivesse eu ndo estava assim desse

jeito. Quando eu comecei a fazer o tratamento, eu s6
tinha manchas dormentes no corpo, e ai eu vim pra ca
e comecei a fazer o tratamento. Mesmo assim estou
com as minhas maos desse jeito” [E 3].

“Eu jd sabia da doenga, mas ndo sabia que era assim,
ndo sabia que seria preciso sair da minha casa e vir pra
cd. Ndo sabia que o fato de ter uma doenga me faria
ser esquecido pela minha familia e isolado pela socie-
dade” [E 6].

“Jd disseram aqui pra gente sobre isso. E uma doenca
que afeta os nervos e que, mesmo com o tratamento e
cura da doenga, ela pode deixar sequelas” [E 9].

“Sei que comega com manchas avermelhadas ou bran-
cas na pele e sei também que, nos locais dessas man-
chas, a gente ndo sente nada, perde a sensibilidade no
local” [E 11].

“Era uma doenga que vocé tinha que se isolar das pes-
soas pra ndo transmitir pra ninguém. Quando vocé
tinha essa doenca, ninguém queria ficar perto de
vocé por medo de adquirir tambem. Eu lembro que ali
(aponta em dire¢do ao prédio antigo) era o convento.
Ld, ninguém poderia colocar nem a mao no portao, as
freiras so faltavam bater em nds. Se fosse preciso ir
ld, tinhamos de ficar gritando no portdo sem nem po-
der encostar até que viesse uma pessoa ld de dentro.
Hoje muita coisa ja mudou, nem chamam mais de lepra
(demonstra-se feliz com a mudan¢a da nomenclatura).
Hoje até existem alguns direitos especialmente pra
nos que fomos acometidos pela hanseniase” [E 15].

E possivel observar que os pacientes demonstram ter co-
nhecimento da doenca e é notéria a énfase dada a margina-
lizacdo que eles adquiriram pelo fato de portar a doenca. Ja
marcados fisicamente pela hanseniase, sdo marcados também
pela marginalizacao.

A doenca foi relatada como incuravel, pelo fato de ter dei-
xado sequelas. No entanto, sabe-se que a cura existe, porém
quando ha demora em iniciar o tratamento, pode ocorrer um
comprometimento neural, desencadeando as sequelas. No
caso do entrevistado E3, na ocasido do diagnéstico da han-
seniase, a (nica forma de “tratamento” na época era o isola-
mento compulsério e isso somente servia para segregd-lo do
meio social com o intuito de quebrar a cadeia de transmissao.
Quando surgiu o tratamento com a PQT, na década de 1980, é
que se comecou o tratamento de pessoas acometidas ha anos.
0 periodo entre o diagnéstico e o inicio do tratamento foi su-
ficiente para as sequelas se instalarem.

Nas dltimas décadas, entre os grandes avangos no con-
trole da hansenfase, estd a implementacdo dos esquemas de
tratamento com a citada PQT, salientada como um dos mais
expressivos avancos. Apés a introducao desta terapia medica-

mentosa tem-se associado a ela uma significativa diminuicao
da ocorréncia de incapacidades*®).

0 entrevistado E1, hoje com 82 anos, foi retirado do seu
lar na adolescéncia, quando tinha doze anos, ou seja, vive
institucionalizado hd 70 anos. Passado esse tempo, ele ain-
da lembra com emocdo dos familiares. Ap6s a verificagdo da
doenca nessa familia, a institucionalizacdao em leprosarios di-
ferentes acarretou a perda do lago familiar. A sociedade fren-
te a possibilidade de contdgio da doenca e perda da salde,
estética e beleza, acabou legitimando o uso do afastamento
institucionalizado, mesmo que essa medida representasse a
“morte” para o doente e sua familia®.

Ao recordar o passado, E15, muito comovido, relata ter
vivenciado experiéncias jamais esquecidas por ele: o trata-
mento que recebia das freiras. O que o sujeito relata corro-
bora com o estudo™ em que afirma a existéncia, dentro das
instituicdes, de diferencas no “tratamento” entre aqueles que
nao apresentavam sinais evidentes da doenca daqueles que
ja tinham lesdes leprosas e deformidades graves. Os mais de-
bilitados eram os mais estigmatizados, chamados pejorativa-
mente de “ferro velho”. Os doentes mais debilitados ficavam
em enfermarias isoladas, mais restritas, sendo cuidados por
outros doentes que se apresentavam em melhores condicdes
e que se dispunham a ajudar.

A familia dos portadores de hanseniase os abandonava em
leprosarios. Quando ndo havia instituicoes hospitalares para
acolher os doentes, estes permaneciam em suas residéncias,
s6 que em pequenas casas ou quartos construidos de maneira
separada, para que pudessem ficar ali. Os doentes recebiam
refeicdes, roupas e medicamentos de forma que nao saissem
do seu espaco para ndo correr o risco de contaminar os demais
familiares®.

Os entrevistados E9 e E11 demostraram ter mais conheci-
mento da doenca. Tal conhecimento pode estar relacionado
ao fato destes fazerem parte do grupo que possuem o ensino
fundamental completo, o acesso a leitura pode ter beneficia-
do um maior conhecimento em relacdo a hanseniase.

Considerada um problema de salde plblica, a hanseniase
gera marginalizacdo social, sobretudo devido as deformida-
des fisicas geradas no paciente®. Essa marginalizacdo foi
favorecida pela segregacdo dos pacientes de seu meio fami-
liar e da sociedade”). Tal fato comprova a aceitagdo do papel
estigmatizante da doenca, que apesar do avango da ciéncia,
medidas de exclusdo continuaram a ser praticadas em nome
da defesa do bem-estar coletivo.

Mudancas de vida apés o diagnéstico de hanseniase

Por ser uma doenca que exigia o isolamento das vitimas
do meio social, as maiores mudancas ocorridas na vida dos in-
dividuos acometidos pela hanseniase, diz respeito a perda do
convivio familiar.
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“Sair da casa dos meus pais foi a pior dor da minha vida. Eu
era crianca, tinha apenas nove anos de idade. Mesmo assim,
fui arrancado dos bracos da minha mae. Eu sé sabia chorar!”
[E 8].

“Sim, muitas mudancas aconteceram. Eu era da policia e,
quando descobri a doenga, tive que sair diretamente do quar-
tel pra essa coldnia. Sai algumas vezes daqui, mas la fora nao
podia levar a mesma vida de antes. Dai, tive de voltar...” [E9].

“A maior mudanca que eu considero foi o fato de que a
minha familia me esqueceu aqui. Esqueceram que eu sou ir-
mdo deles, da infancia que passamos juntos, simplesmente
me excluiram do meio deles. Isso d6i tanto que vocé ndo pode
imaginar” [E 11].

“Essa doenca me tirou do convivio com a minha familia,
essa foi a maior mudanca” [E 13].

As falam retratam que as maiores mudancas que ocorrem
na vida das pessoas estdo relacionadas com o afastamento do
convivio com os familiares. Nota-se que as vitimas da doenca
fazem referéncias as mutilagdes corporais, mas ndo deixam de
dar énfase a perda do contato com a familia. Para fins de trata-
mento, essas pessoas foram retiradas de seus lares, e a maio-
ria delas ainda eram criangas. Tudo isso contribuiu para uma
ruptura violenta patrocinada pela ciéncia e pela lei da época.

Nao nos cabe julgar de maneira radical as lentas etapas
da ciéncia em tempos passados. Por outro lado, ndo se pode
silenciar as cenas dramaticas de ldgrimas sufocadas, nem tao
pouco ao choro inconfortavel das criancas que ficaram sem
o colo da mae®™. Segundo o mesmo autor, as pessoas doen-
tes eram internadas a forca bruta em regime de isolamento
compulsério, buscadas pela policia sanitdria: “uma tragédia
humana”.

0 confinamento obrigatdrio contribuiu para que as pessoas
perdessem a identidade familiar, as referéncias de origem, as
raizes da terra natal. Com isso, adveio o fantasma arrasador do
preconceito, as limitagdes culturais que fecham horizontes, a
falta de formacao profissional, traumas emocionais, dificulda-
des de aprendizagem, analfabetismo, estigmatizacdo gerada
pelas sequelas da falta de tratamento e a rejeicdo social.

Aparéncia fisica versus preconceito/estigma

Por ser uma doenca estigmatizante, com histéria de inca-
pacidades, perdas de membros e facil transmissao, o impacto
provocado pela doenca, sem divida, interfere no cotidiano
das pessoas, pois a condicdo do doente ja é, por “pré-concei-
to”, marcada por sofrimento, abandono, deformidades e pro-
blemas psicossociais, além de preconceito social.

“Sofro sim. Sdo poucas as vezes em que saio do Cen-
tro de Convivéncia. Quando isso ocorre, percebo que
as pessoas ficam olhando e apontando em minha di-
recdo” [E 2]. [Sequelas do paciente: pé amputado e
perda de olho direito].
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“Uma vez eu parei em uma casa e pedi um copo com
dgua. Quando eu terminei de tomar a dgua e fui entre-
garo copo, a senhora que me atendeu disse: “leve esse
copo pro senhor ficar bebendo dgua °. Aquela senhora
ficou com medo de pegar no copo que eu havia tomado
dgua! Ela poderia ter recebido o copo de volta e depois
jogado fora, mas nem isso ela quis” [E 3] [Sequelas do
paciente: septo nasal perfurado e dedos em garra).

“F nitido os gestos que fazem, eu sinto que € comigo.
As vezes, ougo o sussurro das pessoas se referindo a
mim” [E 5]. [Sequelas do paciente: perna direita am-
putada e dedos em garra).

“Quando vou ao banco receber meu beneficio, todas
as pessoas se afastam e ficam me olhando” [E 8]. [ Se-
quelas do paciente: os dois pés e uma das maos am-
putados].

“Eu trabalhava como vigia gquando descobri a doenga
e falei pro meu patrdo. Ai, o filho dele me pediu aju-
da pra subir na bicicleta e eu ajudei, sequrando-a. No
outro dia, a mae do menino pediu pra que eu nunca
mais tocasse em nada do garoto, pois o pai dele havia
comprado um litro de alcool pra banhar a bicicleta. Eu
baixei a cabeca com ldgrimas descendo no rosto e nun-
ca mais voltei ld. Essa cena, eu nunca vou esquecer” [E
10]. [Sequela do paciente: dedos da mao amputados].

Percebe-se que os individuos acometidos pela hanseni-
ase que apresentam algum tipo de sequela, vivenciaram al-
gum tipo de discriminacgao relacionada a sua aparéncia fisica.
Os depoimentos apresentados revelam que os portadores de
hansenfase representam a doenca pelos sinais aparentes pro-
vocados pela moléstia.

Muitas vezes a aparéncia fisica provoca atitudes de espe-
culacgoes, curiosidades e preconceito no outro. A doenca im-
pede as pessoas, independentes de género, de viverem situa-
¢des comuns, pois as marcas deixadas sdo reforcadas pela so-
ciedade. Assim, a experiéncia de contraira doenga, vem sendo
associada aos estigmas que sdo imputados aos portadores®.

Nesse contexto, a exclusdo, o medo, o preconceito e a
discriminagdo se encontram enraizados na construgao so-
cial da hanseniase, e sdo fatores que mesmo nos dias atu-
ais, dificultam o portador no enfrentamento da doenca e no
convivio com os demais. Portanto, compreende-se que é ne-
cessario resgatar sua autoestima, recuperar seus vinculos e
reintegra-los a sociedade®.

0 estigma que acompanha a doenca desde os tempos mais
remotos continua fazendo parte do psiquismo dos individuos
portadores, sendo evidenciado um claro preconceito existen-
te no modo pelo qual os individuos véem a si mesmos e sdo
vistos pelos demais®®. Muitos portadores que descobrem a
doenca nos dias de hoje preferem buscar tratamento em ou-
tros centros de salde distantes de seus bairros ou até mesmo
em outras cidades vizinhas para ndo sofrerem especulagdes.




Isso acontece porque o individuo acometido pela doenga teme
o drama social que pode sofrer.

Esses fatores interferem diretamente na continuidade
da cadeia de transmissdo, que é desencadeado pelo estigma
da doenca, sendo o grande responsavel pelo ndo alcance da
meta estabelecida pela OMS: taxa de prevaléncia menor que
um caso para cada dez mil habitantes. O Brasil apresentou co-
eficiente de prevaléncia de 2,02 casos por dez habitantes no
ano de 2006, Esse nimero deixou o pais em segundo lugar
no mundo em ndmeros absolutos da doenca, perdendo apenas
para a India.

Relacionamento com familiares e amigos

A sociedade como um todo ndo sabe lidar com a pessoa
acometida pela hansenfase. Com isso, os familiares e amigos,
ao descobrirem um portador de hanseniase no seu meio, aca-
bam por abandond-los, o que os deixa ainda mais fragilizados.
Este fator dificulta a sua recuperacao, pois gera instabilidade
emocional.

“Nao tenho mais familia. Minha irma me trouxe pra cd
e, depois disso, nunca ninguém veio aqui me visitar.
Ela me liga raramente. Estao falando que os pacientes
daqui vdo ter que ir pro Centro de Convivéncia Anténio
Diogo e outros vdo ter que voltar pras suas casas. 0 meu
nome estd na lista das pessoas que vdo ter que voltar
pra casa, mas nem sei pra onde vou. Acredito que a mi-
nha familia ndo vai me querer de volta...” [E 4].

“A minha familia sumiu depois de abandonar-me aqui.
Alguns ja morreram e outros que estdo vivos simples-
mente me evitam...” [E 12].

“Néo hd relacionamento nenhum com a minha familia.
Meus familiares e amigos sdo apenas as pessoas que
convivem no Centro de Convivéncia comigo” [E15].

“Nenhum de meus familiares, quando descobriram mi-
nha doenca, quis mais ficar perto de mim. Meus irmaos
pegavam em mim com a ponta dos dedos...” [E 17].

Percebe-se nos relatos que os pacientes ndo receberam
apoio de familiares e amigos, este fato pode estar relacionado
ao fato destes ndo estarem preparados para enfrentar o estig-
ma junto ao doente. Nesses casos, parece existir uma lacuna
entre familiares, amigos e o doente. Talvez, se fosse dada a
oportunidade de esclarecimento sobre a hanseniase para os
familiares e amigos, este abandono nao aconteceria.

Durante as entrevistas foi relatado por alguns participan-
tes do estudo que existe a possibilidade dos pacientes menos
acometidos pelas sequelas e que tiverem familias, voltarem
para o convivio familiar. Diante dessa possibilidade de vol-
tar para casa, foi percebida certa inseguranca em relacdo ao
“novo”. Afinal, como diz a fala do E 15, a familia desses pa-
cientes, na realidade, é formada pelos integrantes do Centro
de Convivio. A convivéncia de longo prazo criou-lhes um vin-
culo fraternal dificil de ser quebrado.

0 individuo com hanseniase, muitas vezes, escolhe ndo
falar para os familiares, amigos e colegas de trabalho sobre
sua enfermidade, por medo de ser discriminado(*”. Tal atitu-
de reforca o preconceito e a desinformagdo acerca da doenca.
Outro autor®® corrobora com esta afirmacdo e descreve que o
individuo com diagnéstico de hanseniase se intimida ao rece-
ber a noticia e acaba internalizando a necessidade de escon-
der o fato para os demais. Com isso, passa a sentir o peso do
estigma, mesmo tendo conhecimento de que se trata de uma

doenca curdvel e nao transmissivel nos dias atuais.

A familia é uma unido da sociedade em que as pessoas es-
tao ligadas por lacos afetivos e interesses comuns, dentro da
qual se dd a estruturacdo da reproducéo e da producdo. Quan-
do um de seus membros é ameagado por uma doenca, € na
familia que encontrard suporte para enfrentar o sofrimento®.

CONSIDERACOES FINAIS

Durante muitos anos nao houve uma politica voltada para
a educacao dos individuos acometidos pela hanseniase. 0
preconceito e as dificuldades enfrentadas para a insercao no
meio social podem ser amenizados mediante a adogdo de pra-
ticas educativas pelos servicos de salide e de a¢des voltadas
para o diagnéstico precoce e a prevencao de incapacidades.

A evolucdo da ciéncia originou a cura da doenga, mas o
estigma ainda se faz presente na sociedade atual. Entretanto,
o papel do enfermeiro é fundamental neste processo, pois a
insercdo de a¢des de educagdo em salde em sua prdtica con-
tribui com a adesdo ao tratamento e com a gestdo da doenca,
quebrando a cadeia de transmissao, reduzindo a incidéncia de
novos casos e diminuindo a taxa de prevaléncia.

A promocdo e a implementacdo de ac¢des educativas, por
meio de midias protagonizadas pelos profissionais de sadde
e da educagao, bem como, representantes de associagdes de
bairros, sdo elementos importantes para difundir a informa-
¢do. Esta deve atingir ndo apenas os individuos acometidos
pela hanseniase, mas também a sua familia e comunidade

como um todo.

Dessa maneira, pode-se diminuir o estigma, o preconcei-
to e os conhecimentos distorcidos acerca dessa enfermidade.
A dimensdo sociocultural da hanseniase é um desafio para os
profissionais de salide, e também para a sociedade. Mesmo
com a evolucdo da medicina, da terapéutica empregada, com
a alteracdo da nomenclatura da doenca para atenuar o estig-
ma, ndo se conseguiu dissuadir os conceitos mais arcaicos

sobre a hanseniase, sejam na sociedade ou entre os doentes.
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