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RESUMO

A Hanseniase é uma doenga infecciosa que atinge os nervos dos membros
inferiores e superiores, assim como orelha, olhos e nariz, sendo transmitida por uma
bactéria eliminada através de secreg¢des das vias respiratérias, a Mycobacterium
leprae. Assim o preconceito enfrentado pelo portador de Hanseniase e um estigma
que se arrasta ao longo dos anos e impacta, ainda hoje, a vida de quem acaba
desenvolvendo esta patologia. O retrospecto vivenciado pelos doentes ao longo do
tempo afetou diretamente a vida do seu portador, ndo apenas devido a aparéncia
fisica que denota a existéncia da doenca, mas, principalmente pela exclusdo e
discriminagdo enfrentados na maioria das vezes pela falta de informagao sobre a
Hanseniase, tornando o preconceito existente atualmente uma discussao
fundamental para a saude publica. Assim, o presente projeto busca relatar a
provavel fonte do preconceito e o impacto que ele tem gerado na vida daqueles que
enfrentam a hanseniase, sendo este um dos fatores determinantes para o
isolamento durante o diagndstico e o tratamento da patologia, levando a questionar
qual o real impacto que o preconceito enfrentado pelo portador de hanseniase tem
gerado em seu cotidiano. Analisar a influéncia histérica ligada ao preconceito
enfrentado pela Hanseniase ao longo do tempo no Brasil, através dos fatos
histéricos que tentam justificar a sua existéncia. Apesar de todo avango que ja
ocorreu na saude o estigma do preconceito que o portador de Hanseniase ainda
existe em larga escala, e para evitar que isto continue ocorrendo e necessario
implementar mais agdes em educacdo em saude voltadas a disseminacdo de
informacao.

Palavras-chave: Hanseniase. Exclusdo. Isolamento. Preconceito.
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ABSTRACT

Leprosy is an infectious disease that affects the nerves of the lower and upper limbs,
as well as the ear, eyes and nose, being transmitted by a bacterium eliminated
through secretions from the respiratory tract, Mycobacterium leprae. Thus, the
prejudice faced by leprosy patients and a stigma that has dragged on over the years
and still impacts the lives of those who end up developing this pathology. The
retrospect experienced by patients over time has directly affected the life of the
patient, not only due to the physical appearance that denotes the existence of the
disease, but mainly due to the exclusion and discrimination faced most of the time by
the lack of information about leprosy, making the prejudice that currently exists a
fundamental discussion for public health. Thus, the present project seeks to report
the probable source of prejudice and the impact it has generated in the lives of those
who face leprosy, which is one of the determining factors for isolation during the
diagnosis and treatment of the pathology, leading to questioning what the real impact
that the prejudice faced by leprosy patients has generated in their daily lives. To
analyze the historical influence linked to the prejudice faced by leprosy over time in
Brazil, through the historical facts that try to justify its existence. Despite all the
progress that has already occurred in health, the stigma of prejudice that the leprosy
patient still exists on a large scale, and to prevent this from happening it is necessary
to implement more actions in health education aimed at disseminating information.

Keywords: Leprosy. Exclusion. Isolation. Preconception.
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1 INTRODUGAO

De acordo com a definicdo do Ministério da Saude, a Hanseniase é uma
doenga infecciosa que atinge os nervos dos membros inferiores e superiores, assim
como orelha, olhos e nariz, sendo transmitida por uma bactéria eliminada através de

secrecgdes das vias respiratorias, a Mycobacterium leprae.

Hanseniase é infecgdo granulomatosa cronica, causada pelo bacilo
Mycobacterium leprae. Apresenta alta contagiosidade e baixa morbidade. O
Brasil ocupa o segundo lugar em numero absoluto de casos, atras apenas
da india. E o Unico pais que ndo atingiu a meta de eliminagdo da doenca
como problema de saude publica, definida pela prevaléncia menor que 1
caso/10.000 habitantes (RODRIGUES; LOCKWOOQOD, 2011 p. 70).

Antigamente a terminologia lepra era utilizada tanto para algumas lesbes
provocadas por queimaduras, escamacgodes, escabiose, cancer de pele, lupus,
escarlatina, eczemas, sifilis, quanto para a hanseniase (CUNHA, 2002 p. 5). Assim,
adquiriu no meio cultural significado de impureza e desonra, isolando os pacientes
(MATTOS; FORNAZARI, 2005 p. 45).

A palavra “lepra”, que significa escamoso, em grego, era utilizada desde os
escritos da Biblia para designar uma gama de dermatoses, entre elas a
psoriase € o eczema. Com o esclarecimento e diferenciagdo das diversas
dermatoses incluidas nesta designacdo e também pelo fato das palavras
lepra e leproso terem adquirido uma conotagdo de “impureza”, sua
denominacéo foi substituida por hanseniase (VERONESI, 1996).

O preconceito ndao esta ligado apenas ao lado psicologico relativo as
deformidades, traz também a exclusdo do mercado de trabalho, afastamento do
convivio social e da comunidade (MONTEIRO, 2004).

De acordo com a opinido dos autores citados acima e possivel analisar que o
retrospecto vivenciado pelos doentes ao longo do tempo afeta diretamente a sua
vida, ndo apenas devido a aparéncia fisica que denota a existéncia da doenca, mas,
principalmente pela exclusao e discriminagao enfrentados que na maioria das vezes
ocorre pela falta de informacdo sobre a Hanseniase, tornando o preconceito
existente atualmente uma discusséo fundamental para a saude publica.

A literatura mostra o sentimento de medo de que a doenga provocava
se estendia aos objetos e a tudo o que fosse tocado pelo doente, portanto nao
era a doenga a inimiga da sociedade, mas sim o seu portador. Isolar o mesmo

era saudavel e impedia a doencga de se disseminar (ARAUJO, 2003 p. 373).



Desta forma, o preconceito enfrentado pela falta de informagao das pessoas
mostra a conota a necessidade de discusséo sobre a tematica na sociedade, como
forma de conscientizagdo a respeito desta patologia, informando sua forma de
contagio e principalmente demostrando como a discriminagdo gera consequéncias
na vida dos portadores.

Dentre as consequéncias que afetam a vida e o cotidiano de quem possui a
doenga, estao, fundamentalmente: o abandono do tratamento, o desenvolvimento de
depressao e, em muitos casos, o suicidio. Isso, portanto, denota a relevancia de se
discutir os aspectos relacionados a tematica que surgem a partir do diagnostico, pois
o isolamento e a exclusao afeta diretamente a qualidade de vida e bem como o
tratamento, sendo importante o combater a desinformacédo, para que assim o
preconceito fique apenas no passado, tornando o acolhimento e o afeto ao portador
da doenga um apoio frequente para que eles consigam passar por todo o tratamento
até a sua cura, pois a hanseniase tem cura e seu tratamento e acessivel a todos.

Assim, o presente projeto busca relatar a provavel fonte do preconceito e o
impacto que ele tem gerado na vida daqueles que enfrentam a hanseniase, sendo
este um dos fatores determinantes para o isolamento durante o diagnostico e o
tratamento da patologia, levando a questionar qual o real impacto que o preconceito

enfrentado pelo portador de hanseniase tem gerado em seu cotidiano?



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar a influéncia histoérica ligada ao preconceito enfrentado pelo portador
de Hanseniase ao longo do tempo no Brasil, através dos fatos histéricos que tentam

justificar a sua existéncia.

2.2 Objetivos especificos

e Conhecer os aspectos da doenca Hanseniase;

e Identificar a historia cronoldgica de preconceito enfrentados pelos portadores
de hanseniase ao longo do tempo no Brasil;

° Analisar o impacto do preconceito enfrentado pelo portador desta doenca

infectocontagiosa em periédicos nacionais.



3 REVISAO DE LITERATURA

A hanseniase € uma patologia infecciosa crénica, contagiosa e de evolugao

lenta, cujas manifestagdes clinicas relacionam-se a sinais e sintomas dermatoldgicos

que podem provocar incapacidades fisicas e evoluir para deformidades (BRASIL,

2008).

Assim, foi mencionado que “a hanseniase € um grave problema de Saude

Publica, devido a varios fatores, como sua condi¢cdo infectocontagiosa, conflito

socioeconémico, acometimento psicolégico e ocorréncias de deformidades e

incapacidades fisicas” (SILVA, PAZ, 2010). De acordo com Santos, Faria, Menezes,

(2008 p. 168):

Em inicios do século XX, comegou a ser vista como uma “enfermidade”
merecedora de atencdo meédico-social, de acumulagdo de conhecimentos
cientificos e de medidas de contengcdo. Mas os aspectos cognitivos,
preventivos e terapéuticos representaram, como poucas enfermidades
daquela época, um terreno movedico e sujeito a profundas controvérsias.
(SANTOS; FARIA; MENEZES, 2008 p. 168).

Para Santos et al. (2013):

O bacilo Mycobacterium leprae é disseminado através das vias areas,
quando ha contato prolongado. Os sintomas podem surgir em média de 2 a
5 anos ou em casos mais longos, 10 anos e incluem manchas
esbranquicadas, avermelhadas ou acastanhadas, Unicas ou disseminadas,
nddulos na pele, mesmo na auséncia das machas, diminuigdo e/ou perda da
sensibilidade a dor, calor, frio ou ao tato. Acomete pele e nervos, devido a
isto nervos lesados também podem desencadear queda de pelos no local.
(SANTOS et al., 2013, p.134).

Figura 1 Mycobacterium leprae

Fonte: Santos (2021)




Para Santos, Faria e Menezes (2008), a doenga se manifesta de duas
maneiras ao atingir a pele e o sistema nervoso periférico:

A primeira, hanseniase cutnea, é a forma mais branda, causa machas na
pele e progressiva perda de sensibilidade cutdnea. A hanseniase nervosa
também conhecida como lepromatosa, apresenta-se em nédulos; os nervos
se modificam em corddes nodosos e sobrevém fortes dores, insensibilidade
e deformidade e entédo o bacilo ataca os tecidos, consumindo as maos, pés,
nariz e olhos. E necessario analisar que existem aspectos de ordem
biolégica ou fatores ndo diretamente “sociais” a serem considerados e
estudados (SANTOS, FARIA, MENEZES, 2008).

Os sinais e sintomas dessa doenca sdo bem definidos e o tratamento é
disponibilizado aos portadores pelos servigos de saude, especialmente as Unidades

de Atengao Basica, sendo uma doenga que tem cura (BRASIL, 2008).

Figura 2 Sinais e Sintomas
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Fonte: Sociedade Brasileira de Dermatologia (2019)

O diagnéstico clinico se inicia com a anamnese que investiga a histéria
clinica, isto é, se ha existéncia de sinais e sintomas inerentes da doenca e sua
epidemiologia por meio de sua origem de infecgdo, o exame fisico é feito depois,
procurando detectar vestigios clinicos da doenga (BRASIL, 2002).

Brasil (2002) especifica quanto ao diagndstico que:



Figura 3 Baciloscopico

O diagnéstico laboratorial baciloscopico € um suporte, assim como, serve de
pardmetros de comprovagédo de recidiva quando igualado ao resultado do
momento do diagnodstico e da cura. Devido a ndo ser sempre evidente o
Mycobacterium leprae nas lesdes hansénicas, ou em diferentes localidades
de coleta, a baciloscopia negativa ndo afasta o diagndstico da hanseniase.

Fonte: Normas Técnicas e procedimentos para o Exame Baciloscopico em Hanseniase — MS — 1989.

Esse diagndstico normalmente acarreta uma experiéncia subjetiva intensa e o

sujeito precisa de um tempo maior para se acostumar com a ideia de que porta uma
enfermidade séria. (COELHO, 2015 p. 368).

Existe algumas formas clinicas em que a Hanseniase pode ser classificada

como descrever Araujo (2003):

Hanseniase indeterminada (HI) as les6es da HI surgem apos um periodo de
incubacédo que varia, em média, de dois a cinco anos. Caracteriza-se pelo
aparecimento de manchas hipocrémicas, com alteragdo de sensibilidade, ou
simplesmente por areas de hipoestesia na pele. As lesdes sdo em pequeno
numero e podem se localizar em qualquer area da pele. Frequentemente,
apenas a sensibilidade térmica encontra-se alterada. Nao ha
comprometimento de troncos nervosos nesta forma clinica, apenas
ramusculos nervosos cutaneos (ARAUJO, 2003 p. 373).



Figura 4 Hanseniase indeterminada

Fonte: Araudjo (2003)

Hanseniase tuberculéide (HT) nesta forma clinica, encontram-se lesbes
bem delimitadas, em numero reduzido, anestésicas e de distribuigcdo
assimétrica. Descrevem-se lesdes em placas ou anulares com bordas
papulosas, e areas da pele eritematosas ou hipocrédmicas. Seu crescimento
centrifugo lento leva a atrofia no interior da lesédo, que pode, ainda, assumir
aspecto tricofitdide, com descamacéo das bordas (ARAUJO, 2003 p. 373).

Figura 5 Hanseniase tuberculéide

Fonte: Frade (2016)

Hanseniase virchowiana (HV) trata-se de forma multibacilar, reconhecida por
corresponder ao polo de baixa resisténcia, dentro do espectro imunolégico da
doencga. Portanto, manifesta-se naqueles individuos que apresentam imunidade

celular deprimida para o Mycobacterium leprae (ARAUJO, 2003 p. 373).



Figura 6 Hanseniase virchowiana

Fonte: Deps; Antunes (2017)

Hanseniase dimorfa (HD) este grupo é caracterizado por sua instabilidade
imunoldgica, o que faz com que haja grande variagdo em suas
manifestagdes clinicas, seja na pele, nos nervos, ou no comprometimento
sistémico. As lesbes da pele revelam se numerosas e a sua morfologia
mescla aspectos de HV e HT, podendo haver predominancia ora de um, ora
de outro tipo. Compreendem placas eritematosas, manchas hipocrémicas
com bordas ferruginosas, manchas eritematosas ou acastanhadas, com
limite interno nitido e limites externos imprecisos, placas
eritemato-ferruginosas ou violaceas, com bordas internas nitidas e limites
externos difusos lesdes foveolares (ARAUJO, 2003 p. 373).

Figura 7 Hanseniase dimorfa

Fonte: Frade (2016)



Ainda de acordo com o Araujo (2003), “o tratamento da hanseniase

compreende quimioterapia especifica, cuidados prevenindo inaptidao fisica, extinguir

surtos reacionais, reabilitacéo fisica e psicossocial’.

O tratamento caracteristico da pessoa com hanseniase, preconizado pelo
Ministério da Saude, é a poliquimioterapia (PQT) unificado pela Organizagéo
Mundial de Saude, tendo que ser efetuado nas unidades de saude. A PQT
mata o bacilo deixando-o invidvel, evitando o progresso da doenca,
precavendo as incapacidades e as deformacgdes estimulados por ela,
trazendo a cura. O bacilo morto é impossibilitado de contaminar outras
pessoas, quebrando a cadeia epidemioldgica da doenga. Sendo assim, ja
no comeco do tratamento, a propagacdo da doenca € impedida, quando
executada de maneira integra e apropriada, possibilita a recuperacédo da
doenca. A poliquimioterapia é composta pela unido dos seguintes
medicamentos: Rifampicina, Dapsona e Clofazimina, com administragdo
associada (BRASIL, 2010 p. 27).

O abandono do tratamento pode ainda ocasionar um prejuizo na qualidade de

vida do paciente, ja que as incapacidades geradas pela evolugado natural da doenga

sem acompanhamento terapéutico podem ocasionar diminuicdo da capacidade de

trabalho, limitagdo da vida social e questbes psicologicos (ALEXANDRE et al.,

2009).

Figura 8 Tratamento Hanseniase
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Fonte: Brasil (2020)
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em dias alternados)



A falta de apoio e a discriminagdo que passam ao revelar a doenca afetam
diretamente na autoestima e na vontade de conviver em sociedade, refletindo

diretamente no abandono ao tratamento e consequentemente na cura da doenca.

A decisdo de revelar ou ndo o diagnéstico de hanseniase para os familiares,
amigos e sociedade em geral, cabe somente a pessoa. Mesmo sabendo
que a doenca tem cura e que ao iniciar o tratamento a hanseniase deixa de
ser transmissivel, muitos pacientes sentem a necessidade de esconder a
verdade para os outros. Revelar o diagnostico implica em se submeter a
vivéncias que podem ser tanto positivas — solidariedade, apoio e
compreensao, quanto negativas — preconceito, exclusdo e estigma
(SIMOES; DELELLO, 2005 p. 5).

3.1 HANSENIASE E O PRECONCEITO

O estigma e o preconceito relacionados a hanseniase ou a lepra sempre
estiveram presentes em diferentes contextos histéricos, politicos e culturais,
imprimindo as marcas devastadoras da doenca na vida cotidiana das pessoas por
ela acometidas (RAMOS, 2017).

Na visdo de Simpson et al. (2014 p. 2820) a principal causa do estigma e do
preconceito esta relacionada com a caréncia de conhecimento sobre a
doenga, seu tratamento, agdes de prevengdo de incapacidades e cura. A
desconstrugdo de crengas arcaicas sobre a lepra € necessaria, para que se
tenham novos modos de agir diante da hanseniase. Entretanto, o
enfermeiro precisa aproximar-se dessa realidade, promovendo a autonomia
do paciente, com o intuito de pactuar propostas de tratamento, implementar
o autocuidado, a fim de minimizar o impacto da doenga na vida dessas
pessoas.

O isolamento dos doentes de lepra e seus parentes néo tinha o objetivo de
evitar o contagio, mas de afasta-los da sociedade, caracterizando o empenho no
combate as “enfermidades sociais” a partir de uma concepgao higienista (SANTOS;

FARIA, MENEZES, 2008).

Conforme dito por Ramos (2017), as praticas de isolamento dos doentes,
atualmente, ndo podem ser tomadas como “cuidados ou atencéo a saude”,
mas claramente se constituem como pilares da exclusao social dos doentes
e de suas familias. Consequentemente, o estigma e o preconceito sado
relatados com muita dor e sofrimento e sdo amplamente compartilhados na
literatura, especialmente considerando a experiéncia brasileira de
isolamento compulsério (MARTINS, IRIART, 2014).

Simplesmente dizer para “virar a pagina da lepra” significa dizer que a doenca
nao é terrivel porque é letal, mas porque marca as pessoas, quando nao se faz o
diagndstico precoce, fortalecendo a perpetuagao do estigma virulento (GOULART,
2016).



Este fato histérico reflete diretamente nos aspectos relacionados ao
preconceito sofrido pela denominacéo inicial da doenga, o que é possivel observar

até mesmo atualmente.

Desde a antiguidade a hanseniase é uma doenca muito estigmatizada. Traz
em suas marcas histérias que ndo podem ser disfarcadas quanto a
discriminacdo que os portadores sofreram, tanto fisicas como psicolégicas e
sociais (FIGUEREDO, 2012). Outros fatores como a religido e o medo
também contribuiram para o preconceito arraigado a essa patologia. O
preconceito ocasiona angustia psiquica com sérias repercussdes na vida
privada e profissional.

E fundamental estudar as diferentes razdes, caracterizadas como medidas de
exclusdo e discriminagdo, pois a hanseniase, ao longo de sua historia, leva seus
portadores a enfrentarem dificuldades na interacao social (MINUZZO, 2008).

A hanseniase € uma doenca que precisa ser enfrentada como qualquer outra
patologia curavel. O preconceito histérico deve ser desvinculado da consciéncia da
doenca. E possivel a erradicacdo do bacilo, desde que haja a desmistificagdo do
preconceito que rodeia esta moléstia (ARRUDA et al., 2016 p. 131).

Os impactos psicoldgicos apds seu diagnéstico, pode ser encarada pelos
pacientes como uma frustracédo e sentimento de impoténcia, porque se torna
um obstaculo, o que dificulta a satisfagdo de suas necessidades e desejos.
Apesar de a revelagao do diagnéstico da hanseniase ser um momento dificil
para o doente, os portadores demonstraram controle em suas emocodes e
sentimentos, com a ajuda de um profissional de saude (SILVEIRA et al.,
2014).

O preconceito e o siléncio sobre a doenga favoreceram a automedicacao e o
diagndstico tardio (MARTINS, IRIART, 2014). De acordo com CID et al. (2012):

O preconceito existe principalmente devido a caréncia de conhecimento da
populacdo sobre a doenga, tratamento e cura, e principalmente pelo estigma
criado na antiguidade, pois era uma doenca que causava total exclusédo
social, o portador deveria ser confinado em hospitais-col6nia, em que era
afastado completamente de familiares e amigos (CID et al., 2012, p. 9).

Brasil (2016), discorre sobre a assisténcia a hanseniase afirmando que:

Os casos de hanseniase sao considerados de absoluta responsabilidade do
setor publico, no que concerne ao diagndstico, ao tratamento e medidas de
controle. Segundo o Ministério da Saude, o controle da hanseniase tem
como um dos empecilhos o problema do abandono do tratamento e
reconhece que os dados sobre abandono nao refletem a realidade, por
deficiéncias no sistema de informacgéo (BRASIL, 2016).

Quebrar os paradigmas por tras do estigma, extinguir o preconceito e expor
os sentimentos, as emocgdes e 0s pensamentos relacionados a hanseniase sao

grandes



desafios, e muitas vezes missdes que 0s servigos de saude ndo conseguem cumprir
(LUKA, 2010).

Dependendo da personalidade de cada individuo, dos seus vinculos afetivos
e dos cuidados e informagdes recebidas sobre a doenca, poderdo superar as
dificuldades encontradas com mais facilidade (NAKAE, 2002 p.54).

Destaca-se, como fruto de uma acgao coletiva, a criagdo do Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), em
1981, na ftransicdo entre os periodos do tratamento sulfénico e da
poliquimioterapia. O movimento representava ndo sé o desejo de apoiar as
pessoas e as familias acometidas, a partir de praticas de educagdo em
saude, mas também a resisténcia ao isolamento compulsério que
sustentava o estigma e o preconceito até entdo. (SANTOS et al., 2015 p.
620-627).

3.2 0 IMPACTO DO PRECONCEITO NOS PORTADORES DE HANSENIASE

By

O proprio preconceito em relacdo a moléstia acarreta baixa autoestima e
isolamento social. Baialardi (2007 p.27) enfatiza que a hanseniase gera nas pessoas
acometidas a dificuldade de ter uma imagem positiva de si mesmo, fazendo com que
se sintam indignos de conviver socialmente, gerando ideias autodepreciativas.

Existem trés tipos de estigma na visdo de Santos (2006) p. 26:

1) as abominagdes do corpo — as varias deformidades fisicas;

2) as culpas de carater individual, inferidas como decorréncia de prisao,
vicios, alcoolismo, disturbios mentais etc;

3) os estigmas tribais de raga, nacao e religido. Todas estas variaveis do
estigma possuem as mesmas caracteristicas sociologicas, ou seja, um individuo que
poderia ser facilmente aceito nas relagdes sociais quotidianas possui um traco que
se impde e afasta os outros, impedindo a possibilidade de atencédo para outros
atributos seus; pode-se assim entender também o estigma como uma caracteristica
diferente do previsivel.

Desta forma Belchior (2004), afirma que:

O impacto do diagndstico da hanseniase no trabalho esta relacionado
principalmente por representar um "perigo" aos demais trabalhadores. Pelos
medos, transtornos e angustias que pode causar, os portadores da doenca
correm o risco de ser despedidos quando a moléstia se manifesta e se torna
publica no local do trabalho. Fato este que os torna mais temerosos de
revelar que estdo doentes.

A falta de conhecimento sobre a forma de contagio e a existéncia de cura com
o tratamento leva a exclusdo social até mesmo em ambientes de trabalhos, pelo

medo de contaminar se s6 de estar no mesmo local que o doente.



Percebe-se que o medo decorrente de crengas e sentimentos presentes na
sociedade influencia na realizagdo do exame de contatos e esta relacionado com o
comportamento de pacientes que abandonam o tratamento e que n&o procuram
atendimento para ndo revelar o diagndstico da doenca (LANA et al., 2014). De
acordo com Figueiredo (2006):

Ser diagnosticado como portador de hanseniase traz muitas vezes consigo
o risco de esgarcamento e até ruptura dos vinculos dos doentes com suas
familias, com a comunidade em que vivem e com seu trabalho. Este
processo de tensdes sobre os vinculos sociais dos portadores de
hanseniase pode ser mais bem compreendido levando em conta o conceito
de desfiliacdo, em referéncia a situagao vivida pelos desempregados em
relacéo a sociedade em que vivem (FIGUEIREDO, 2006 p. 134).

Os problemas emocionais estdo intimamente ligados a autoestima, ao
controle do préprio corpo e as relagdes interpessoais. No caso da crianga e
adolescente ndo atinge somente o paciente, mas toda a familia, que trazem

complicagdes na qualidade devida do grupo familiar (MONTEIRO, 2010).

Oliveira (1990) aponta que as reagbes de ftristeza, preocupacao,
inseguranga, medos, entre outros, devem ser identificadas e compreendidas
pelos profissionais que lidam com o hanseniano, bem como devem eles
intervir e criar oportunidades para o paciente externar suas fantasias. Ao
permitir que o paciente externalize os falsos conceitos que tem sobre a
doenga, o profissional pode esclarecer as duvidas e diminuir a distancia
entre a crenca e a ciéncia, construindo socialmente um novo conhecimento.

Para Silva et al. (2008), “os individuos tém dificuldades em aceitar a doenga,
tornando-se uma pessoa com auto estigma, devido a discriminagdo que a sociedade
pode ter sobre ele, e isso provoca instabilidade emocional”.

O convivio familiar pode apoiar o portador de hanseniase, mesmo que
também sofram com o preconceito, podendo-se envolver assim varios sentimentos

nesse processo, como amor, companheirismo, dentre outros (SILVA, 2018).

3.3 O PAPEL DOS PROFISSIONAIS NA HANSENIASE

O enfermeiro € de suma importancia no tratamento do paciente com
hanseniase, orientando quanto a importancia do tratamento, sua eficacia e efeitos
colaterais, bem como acompanhando-o durante todo o tratamento (SALES, 2011).

O primeiro contato em relagdo ao descobrimento da doenca e seus aspectos
e o ponta pé inicial para aceitagdo do diagnostico, assim como para conhecer o que

realmente e a doenca, seus efeitos, transmissao e tratamento.



E imprescindivel para subsidiar uma assisténcia mais humanizada e de
qualidade, implicando na promogao de agdes de saude que se traduzam
nas resolugdes dos problemas identificados, na satisfagao e na garantia de
uma assisténcia integral, desenvolvendo no individuo o senso de
responsabilidade por sua salude e pela saude da comunidade a qual
pertenca (BENTO et al., 2016 p. 166).

A forma fragmentada, mecanica e linear do cuidado em saude condiciona o
individuo a repetir padrbes antigos, tornando-o dependente dos profissionais de
saude. E, assim, torna-se alheio por acreditar que o pensar e o agir nao influenciam
na realidade, prejudicando as agbdes que conduzem ao autocuidado (MONTE;
PEREIRA, 2015 p. 71).

As relagbes dialogicas entre a pessoa com hanseniase e a equipe
multiprofissional sdo recursos indispensaveis para reconhecer a importancia
do autocuidado, assim como o desenvolvimento das potencialidades e
autonomia, portanto, € um processo que permeia a vida, dindmico, e que
depende fundamentalmente do comprometimento do individuo, a pessoa
com hanseniase deve ser orientada nao apenas em relagdo as praticas
convencionais de tratamento, mas a se autoconhecer, ter possibilidades de
eleger qual é a melhor forma de viver apdés o diagndstico da doenca e
direcionar o autocuidado (DUARTE, 2014 p. 22).

Os membros da equipe devem ter consciéncia de indicar um tratamento
adequado, bem como, reconhecer as proprias limitagdbes e realizar
encaminhamentos para outros profissionais sempre que necessario (BRASIL, 2008).

Sobre essa categoria, os entrevistados (E) ressaltaram a importancia do
acompanhamento, e associaram a supervisdo ao tratamento correto, a garantia de
cura, a reducao de sequelas e a quebra da cadeia de transmissao (RIBEIRO et al.,
2017 p. 224):

“O tratamento supervisionado € essencial para garantir a cura e evitar a
resisténcia do bacilo e a transmissao para outras pessoas” (E1).

“(...) porque é necessario assegurar que a medicagao esteja sendo tomada
corretamente, minimizar as sequelas e incapacidades” (ES).

“(...) principalmente porque uma vez que o paciente para de usar a
medicagao, o paciente corre o risco de recidivar e ficar mais resistente a medicagao”
(E9).

As acdes dispensadas na supervisao do tratamento pelo profissional
enfermeiro foram destacadas:

“‘No encontro mensal, administram-se as doses supervisionadas, faz-se a
avaliacao fisica das lesdes e suas complicacdes, observa-se se ha resisténcia ao

tratamento” (E2).



“A supervisao é eficaz para que o profissional de saude esteja consciente da
correta tomada da medicacéo pelo paciente em domicilio, obtendo, assim, éxito na
cura do mesmo” (E3).

“Avalia-se as possiveis reagdes medicamentosas, avalia-se lesdes, avalia-se
os contatos, os nervos periféricos, uma vez que a doenga que pode causar
incapacidade fisica” (ES8).

E preciso mostrar a importancia do enfermeiro atuar favorecendo o
enfretamento de seus préprios estigmas, além de estabelecer um
compromisso na desmistificagao social da hanseniase, no entanto, os
préprios profissionais da salde demonstram preconceito, mantendo o
distanciamento do doente, por falta de informacao e despreparo
(BITTENCOURT, 2010 p. 90).

A atuacéao do profissional da enfermagem favorece o tratamento e garante a
orientagao e o0 apoio necessario para o sucesso do tratamento e da cura do
paciente. O enfermeiro, principalmente dentro da Estratégia de Saude da Familia,
tem diversas funcdes especificas para o controle, prevencéo, tratamento e
notificacbes

dos casos de hanseniase (BENTO et al., 2016).

Ainda de acordo o autor, por este motivo, € fundamental que ocorra a
educacao permanente destes profissionais, para que haja a fundamentacgao tedrica
sobre a patologia, mas, sobretudo, o reconhecimento da importancia historica desta
doenga, e principalmente da trajetéria sofrida por que passaram os seus doentes na

antiguidade e ainda passam nos dias de hoje.

Figura 9 Combate e Prevencdo da Hanseniase

oF SABER st voCE TEM A DOENCA.
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Se vocé tem algum desses sinais, pode ser hanseniase.
Como a doenca é transmissivel, familiares
que moram juntos devem ser examinados.

| S——

Fonte: Brasil (2016)



4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de Estudo

Foi realizado uma Pesquisa Bibliografica Qualitativa, filtrando artigos
cientificos que possibilitaram a elucidagao do tema, gerando um debate que visou

disseminar as informagdes acerca da patologia.

4.2 Periodo e Local do estudo

A pesquisa foi realizada nos meses de agosto, setembro e outubro de 2022.

4.3 Amostragem

Dentre as pesquisas usadas 59 delas foram provenientes de artigos
cientificos em repositérios, como o Google Académico, SciELO, Portal da CAPES,
UFMA, UFPE, UVRD, UNIRG, UFU, UFSM, Revista Uniaraguaia, Revista da Rede
de Enfermagem do Nordeste, Revista Latino-Americana de Enfermagem. Em
Manuais com orientagdes sobre a doenga foram usados seis trabalhos de

referéncias entre monografias, teses e dissertagdes foram utilizadas.

4.4 Critérios de Selecao
4.4.1 Inclusao

Como fator determinante para a inclusao na pesquisa foi filtrado a partir do
uso de palavras-chave para filtragem dos artigos publicados em repositorios de
artigos cientificos, com idioma apenas em portugués, através do uso dos termos:
“‘Hanseniase no Brasil’, “Preconceito pelo portador de Hanseniase”, “Lepra’,

“Histdéria da Hanseniase no Brasil”.



4.4.2 Nao inclusao

Foram excluidos artigos cientificos e fontes bibliograficas de peridédicos com
qualis A1, A2, B1, B2 e B3, sendo, portanto, excluidos artigos e sites sem

credibilidade académica.

4.5 Coleta de dados

Foram selecionadas fontes de pesquisa descritiva contidas nos descritores
indexados como Saude Publica, Ciéncia e Assisténcia em Saude, possibilitando a
coleta de dados e informacdes sobre a histéria da Hanseniase e do preconceito com

o portador da doenca.



5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para a revisdo bibliografica foram usados 59 trabalhos que continham
informacodes relevantes para composicdo do tema e relatava diretamente sobre o
preconceito e as experiencias vivenciadas pelo portador de Hanseniase, no entanto
o total de literaturas existentes no periodo entre 2017 e 2022 sédo de
aproximadamente 576 titulos em portugués que relatam sobre o preconceito

direcionado a Hanseniase ao longo da historia.

Em todos os artigos selecionados a principal consequéncia relatada diz
respeito ao isolamento social e o abalo psicolégico gerado, sendo unanime
descrever o impacto do preconceito relacionado a aparéncia fisica deixado pela
infecdo bacteriana danosa a pele por ser uma doenga dermatoldgica e visivel os

sinais de sua existéncia.

Embora a hanseniase seja curavel, a complexidade em torno da moléstia se
faz presente desde o momento do diagnostico até a alta por cura (SANTOS;
PARDO, 2006 p.8).

Historicamente em todos e artigos o estigma foi originado da falta de
informacéo a respeito da doencga e principalmente pela denominacgao histérica que

ocorreu ao chamar os portadores de “leprosos”.

A hanseniase, antigamente conhecida como lepra, é considerada uma das
doengas mais antigas e carrega a marca do preconceito e da exclusdo ao
longo da sua historia. No livro biblico encontramos descrigbes com
conotagdes pejorativas sobre a hanseniase, como é conhecida atualmente a
lepra no Brasil, bem como sobre o preconceito e a segregagéo aos quais 0s
doentes eram submetidos (NAKAE, 2002 p. 54).

Por ser uma doenca infecciosa transmissivel uma das teorias levantadas é
que a origem do preconceito destinado aos portadores de hanseniase é devida sua
forma de contagio, muitos acreditam que apenas conversar com o portador da
doenca ja e possivel contaminar se. No entanto apesar de ser uma doenca

transmissivel o contato precisa ser direto incidindo sobre a parte acometida.

Talhari e Neves afirmavam ainda em 1997, que as vias aéreas superiores
constituem a principal porta de entrada e via de eliminagao do bacilo. A pele erodida,
eventualmente, pode ser porta de entrada da infeccdo. As secreg¢des organicas

como



leite, esperma, suor, e secre¢do vaginal, podem eliminar bacilos, mas ndo possuem

importancia na disseminagao da infecgao.

Ao analisar as informacdes e possivel observar ainda que o preconceito e a
falta de acolhimento afetam diretamente a aceitagdo do diagndstico e a o processo
de tratamento, pois a vergonha de admitir e tratar a doenca ainda e um fator que

impede que o tratamento correto seja seguido.

As pessoas que apresentam as marcas da doenga mais evidentes, como
manchas, garras, ulceragdes, encontram-se numa situagdo de estigma
ainda mais acentuada. As deficiéncias fisicas contrariam o ideal estético
estabelecido e alteram a imagem corporal que muitas vezes sao
sinalizadas, de acordo com o senso comum como tragos negativos de
carater, justificando, assim, 0os  comportamentos hostis e
(auto)discriminatérios (PALMEIRA et al., 2005 p. 8).

Outra teoria que pode definir a fonte do preconceito diz respeito a aparéncia
fisica que os portadores da doenca tém durante a fase inicial de contagio. Por ser
uma doenga notavel através das manchas que surgem na pele ocorre ainda o abalo
na autoestima, fazendo com que o processo de aceitagdo do diagndstico se torne
mais trabalhoso e em muitos dos casos entre numa fase de negacdo e de néao
aceitacdo da doencga fazendo com que ocorra a piora dos sintomas e a evolugéo da

doenga com um acometimento maior no corpo.

O tratamento da hanseniase compreende: quimioterapia especifica,
supressdo dos surtos reacionais, prevengdo de incapacidades fisicas,
reabilitagdo fisica e psicossocial. Este conjunto de medidas deve ser
desenvolvido em servigos de saude da rede publica ou particular, mediante
notificacdo de casos a autoridade sanitaria competente. As agdes de
controle sdo realizadas em niveis progressivos de complexidade,
dispondo-se de centros de referéncia locais, regionais e nacionais para o
apoio da rede basica. O Ministério da Saude (MS) regulamenta o assunto
através da portaria de nimero 1073/GM publicada em 28/09/2000 no Diario
Oficial da Uniao, disponivel no site www.saude.gov.br (BRASIL, 2008).

O tratamento apesar de demorado suaviza a aparéncia das manchas com o
passar das sessdes evitando ndo apenas o progresso da doenca, mas melhorando

as deformacdes causadas pela infecgao.

Quando o portador de hanseniase inicia a poliquimioterapia, ele ndo mais
transmite a doenca, ou seja, ja nas primeiras doses do tratamento sédo reduzidos os
bacilos a tal ponto que dificulta o contagio de outras pessoas (OLIVEIRA;
GUERREIRO; BONFIM, 2007 p. 28).


http://www.saude.gov.br/

Figura 10 Poliquimioterapia

Fonte: Brasil (2017)

E imprescindivel que seja divulgado que ja no inicio do tratamento a infeccao
€ paralisada e impedida de se propagar, o que consequentemente impede a
contagio, sendo por si s6 uma caracteristica que pode ser aliada para que nao
ocorra o abandono do tratamento e consequentemente para a exclusao social, que
pode ser evitada se todos tiverem acesso a esta informagdo. Sendo possivel
estabelecer uma rede de apoio que funcionara também como disseminadora de

informagao.

O apoio, principalmente da familia, € importante no enfrentamento da doenca
e no seu sofrimento pela enfermidade. Estudo realizado constatou que o apoio do
cbnjuge foi imprescindivel para o encorajamento de sua condicdo (NUNES;
OLIVEIRA; VIEIRA, 2008 p. 99).

Portanto, independente da origem do preconceito € importante notar que o
apoio e também o acompanhamento psicologico destas pessoas € imprescindivel
para a melhora do processo e consequentemente para a cura da doenga que pode

gerar limitagbes e sequelas duradouras sendo for tratada corretamente.

Apesar dos significativos avangos, ainda se observa em alguns locais do pais
o estigma da doenga decorrente da presenga de deficiéncias fisicas, emocionais e

sociais na vida das pessoas acometidas (LOURES, et al. 2017).



Alguns autores também relatam que o estigma do preconceito muitas das
vezes estar na falta de informacéo e de conhecimento que ainda se tem sobre esta
patologia, a sociedade costuma ter crengas arcaicas acerca da hanseniase que
impedem o autocuidado e impacta fortemente as pessoas que sdo contaminadas
com essa infecgdo, tendo em alguns casos relatados em que o preconceito surge
principalmente dos familiares e amigos tornando o combate ao sofrimento oriundo do
preconceito um caminho que ainda precisa ser percorrido com disseminacao de

informacao.

O estigma ou preconceito ainda persiste e mostra se mais resistente do que
a propria doenca. O individuo possui um estigma quando, na sua relagéo
social com os demais, possui um tragco que pode merecer uma atengao
especial, e que em geral, afasta aqueles que se aproximam, destruindo a
possibilidade de atencao positiva para si (BORENSTEIN, 2008 p. 12).

A quebra dos paradigmas que ainda existem e estdo relacionados aos
preconceitos sobre a hanseniase pressupde ndo apenas as relagdes sociais e a falta
de informagao como fatores que vao desde caracteristicas politicas e econdmicas a
informagéo de profissionais que podem prejudicar o tratamento e o diagnostico da

doencga.

Na percepcdo de Dias et al. (2012), todavia, afeta de forma brutal a

autoestima dos portadores:

“As proéprias enfermeiras aconselham que os pacientes ndo comentem com
as pessoas da vizinhanga e com os amigos que sao portadores desta
doencga, para evitar o preconceito (E2). Existe sim, ainda, preconceito por
parte de algumas pessoas por ndo conhecer nada sobre a doenga, seu
tratamento e cura (E4). Tenho receio de sofrer preconceito por parte dos
amigos, e por isso, ndo contei a eles. Pouco saio de casa para nao me
expor ao sol e evitar comentarios dos amigos e vizinhos (E5). Alguns
amigos perceberam as manchas no meu corpo e passaram a me evitar
(E6). Nao sofri nenhum preconceito. As pessoas com quem trabalho sabem
que sou portador da doenca e nao tém medo de se aproximarem de mim
(E11). Sofri preconceito quando fui fazer algumas entrevistas para emprego.
Ao comentar que todos os meses tenho que me ausentar para ir ao médico,
me perguntaram que tipo de tratamento eu fago e respondi que era para
tratar a hanseniase. No mesmo instante, percebi que as pessoas mudaram
e disseram que a vaga ja havia sido preenchida. E uma sensagao triste
saber que algumas pessoas ainda tém preconceito sobre essa doenga
(E15). Alguns amigos e vizinhos evitam vir na minha casa, isolaram n&o
somente a mim, mas meu esposo ¢ filha (E18) (DIAS et al., 2012).”

O choque inicial de recebe o diagndstico também afeta o psicologico e causa
o isolamento que impede com que a doenga seja tratada corretamente entrando em

fase de negacédo que interfere na estabilidade emocional o que afeta o convivio



social



e ocasiona a ruptura de lagos de vinculos afetivos por medo de nao ser aceito ao

terem conhecimento do diagnéstico.

A hanseniase, consequentemente, oferece grande prejuizo para a vida diaria
e as relacdes interpessoais, provocando um sofrimento que ultrapassa a dor e o mal-
estar, fortemente relacionados ao prejuizo fisico, com grande impacto social e
psicoldgico (MARTINS; TORRES; OLIVEIRA, 2008 p. 39).

Mostrando como os desafios ainda sdo grandes e a saude publica devem
tracar estratégias para desmistificar todos os preceitos que envolvem a Hanseniase,
evitando nao apenas o estigma do preconceito, mas combatendo a desinformacgao e
melhorando os indices de pessoas que procuram tratamento e o seguem até atingir

a Sua cura.

Nessa perspectiva, enfatizamos a importancia das acdes de educagao em
saude, que devem ser estendidas a familia, pois esta € uma importante fonte de
apoio no tratamento dessa enfermidade, que é tdo estigmatizante. Os servigos de
saude devem envolver os familiares no controle e tratamento de seus doentes

(NUNES; OLIVEIRA; VIEIRA, 2008 p. 99).

A atuacao profissional favorece ainda mais o processo de tratamento e
diagnostico, servindo de uma rede de apoio especializada que sera determinante no
sucesso do tratamento e podera usar a favor o seu conhecimento sobre a doenga
para repassar as informagdes fidedignas e confiaveis ao paciente, estabelecendo
ainda uma relacdo de respeito mutuo e uma prestacdo de servico com um

atendimento humanizado.

Nesse contexto, o enfermeiro € o profissional dentro da atengdo basica
ligado a populacdo e responsavel por executar com exceléncia os
programas de saude instituidos pelo Ministério da Saude que séo voltados
para a atengao primaria. Dentro desse cenario o enfermeiro possui papel
fundamental no que tange o tratamento, diagnostico e prevencdo da
hanseniase, tento como objetivo facilitar o tratamento, realizar diagndstico
precoce, diminuir a incidéncia e melhorar a qualidade de vida da populagao
assistida (SILVA et. al., 2014).

Neste contexto cada etapa e fundamental que ocorra a atencdo dos
profissionais mantendo o cuidado ao revelar o diagndstico, ndo esquecendo de
explicar sobre a doenca ao portador, sendo este um passo fundamental na aceitagao

da doenca e na escolha por realizar o tratamento completo.



Se o profissional ndo estiver atento e deixar de aplicar rotineiramente o
protocolo de avaliagdo de incapacidades, as alteragdes poderao ocorrer e as
deformidades se instalam sem que ocorra a intervencao terapéutica adequada e
precoce, podendo levar a piora do quadro (NARDI; PASCHOAL; ZANETTA, 2005).

Ap06s elucidar sobre a origem do preconceito e possivel discutir o impacto que
existe na vida de quem é cometido por este diagnostico. Um dos principais fatores
relatados na literatura diz respeito a culpa individual que cada um carrega por ter
sido infectado por esta bactéria. Para tanto e necessario conhecer a opinidao dos

portadores sobre o preconceito e o impacto do diagndstico.

Assim de acordo com Marinho et al. (2014 p.49) quando questionados se as
pessoas da sua convivéncia sabem da doenga, a maioria dos entrevistados (nomes
ficticios) relatou ter confiado essa informagdo apenas aos familiares e amigos

proximos.

“‘Nao! Vizinho meu nao sabe. S6 a minha esposa. Falei (para a esposa),
vamos ficar quietos, botar uma pedra em cima, s6 eu e vocé fica sabendo.

(Esmeralda)”.

‘Algumas pessoas que souberam, elas se comportaram estranho, eu senti
que se afastou. Na hora que eu chegava na casa das pessoas, as pessoas quando
tinha filho se afastava. As vezes eu ja vi deu chegar junto com outras colegas e a
gente tomar agua e a pessoa pegar meu copo e botar la longe. A minha colega me
disse, que depois que nds nos sentamos no sofa, ela (a outra colega) tirou o pano,
botou pra lavar. Eu me sentia muito mal, me senti excluida no meio das pessoas [...].

(Pérola)”.

“Ja sofri muito. Eu fiquei sendo muito rejeitado. As vezes eu chegava na beira
de uma roda de colega e quando eu chegava todo mundo se levantava e saia.
Neguinho ficava cochichando. Ninguém é obrigado ser amigo de ninguém, mas... até
num ponto de um dia um (amigo) chegar e falar assim com o outro, pra mim ouvir
mesmo, que eu tava com doenga ruim. Aquilo ali foi a gota d’agua! Cheguei em casa
em lagrimas! Nao tinha nem lagrima pra chorar mais, eu ja fui chorando embora.
(Cristal)”.

“‘Na época que eu descobri eu era casada. Eu nunca falei pro meu marido,

porque ele era o mais preconceituoso que eu tinha dentro de casa. Ele era o mais



preconceituoso! Toda vez que eu tentava falar no assunto, ele falava um monte de



coisa... que a pessoa que tinha, tinha que morrer mesmo, que se deu isso € porque

tinha que da! (Pérola)”.

“O preconceito que houve mesmo foi porque um deles (amigo) chegou e
perguntou ao pai em casa o0 que era hanseniase. O pai sabia 0 que era, mas so que
ele ndo soube explicar pro filho, chegou e falou que hanseniase era lepra, dai foi

onde ele falou pra todo mundo que eu tava com lepra, com doenga ruim... (Cristal)”.

“‘Até hoje eu ainda nao aceito. Dificuldade de aceitar o problema comigo
mesmo! Eu era uma pessoa alegre, que saia. Eu n&o saio mais, s6 quero ficar em
casa. (Ametista)”. “Eu mesmo tinha preconceito da propria doenga, no caso eu néao
aceitava. (Cristal)”. “Eu tenho preconceito comigo. Eu nao ligo com a opinido dos
outros, eu ligo com a minha, por mim mesmo. Eu ndo gosto que fala, eu ndo aceitei!
Até hoje eu ainda passo por psicologa pra tentar aceitar. Eu ndo aceito e néo gosto!

(Pérola)”.

“‘Eu ndo saio de bermuda, s6 calga e vestido ca embaixo (apontando para
abaixo do joelho), eu nao gosto de mostrar (se referindo as manchas na pele).
(Ametista)”. “As vezes as pessoas me perguntavam... ah foi um acidente de moto,

inventava qualquer mentira, mas néo falava nunca que era hanseniase. (Cristal)”.

“‘Se perguntar (apontando para a garra no pé)... foi um acidente na perna!

(Esmeralda)”.

“Com o tempo eu fui passando a entender o que era hanseniase. Toda duvida
que eu tinha eu perguntava pros profissionais, fui pesquisar, ai eu fui aprofundando
cada vez mais no conhecimento sobre a hanseniase. Ai, quando as pessoas
perguntavam, eu ja nao tinha aquele preconceito mais do que era a doencga. [...] fez
eu ficar mais tranquilizado, mais aceitavel da doenga. Hoje eu ndo tenho que
esconder, eu tenho que passar pras pessoas 0 que € a doenga, como que ela &

transmitida, como ela é descoberta e como ela é curada! (Cristal)”.

“Né&o saio por causa das dores. Vem a dorméncia, dor nas pernas, ai nao tem

como, nem pra ir na igreja. (Rubi)”.

“‘Minha vida parou! Nao trabalho. Eu tinha uma vida normal, mas depois do
problema que deu na minha perna e na minha méo, ai eu ndo malho mais, eu nao
Vou pra praia, eu nado gosto de me expor em muita gente. Eu fiz um curso de

vigilante, hoje



eu vejo que era o meu sonho! Entdo quando eu ia exercer minha profissdo,

aconteceu isso comigo. Entdo pra mim, sdo perdas insubstituiveis [...]. (Pérola)”.

“Eu ndo sinto mais vontade de sair, sabe! As vezes quando eu chego a ir, dai
um pouco me da um aperto assim (apontando para o peito) e eu tenho que ir
embora, nao consigo ficar mais. Nao sinto mais vontade de conversar igual eu

gostava [...] s6 quero ficar em casa! (Ametista)”.

“Voltei a trabalhar devagar... comecei voltar minha rotina do trabalho de novo.
Ai falei assim: ja que t6 trabalhando, acho que n&o vai ter problema de ir pro meu
forrozinho. Peguei e fui a primeira vez, fiquei s6 olhando, também nao dancei, fiquei
com medo! Ai, a segunda vez eu fui e ja dancei um pouquinho, e ai foi onde eu fui

me acostumando. (Cristal)”

Nas opinides citadas fica evidente que o preconceito e real e que interfere
diretamente na qualidade de vida e principalmente no convivio social dos portadores
de Hanseniase, o que acaba atrapalhando ndo apenas a aceitagdo do diagndstico
mais impactando diretamente o tratamento afetando o psicolégico das pessoas que

sofrem com este estigma.

A hanseniase € uma doenca infecto contagiosa, que continua sendo um
problema de saude publica na trajetéria historica do controle da hanseniase,
onde se vivencia um cenario de medo e preconceito pelo poder
incapacitante que a doenga causa, ocasionando alteragdes nao s6 na vida
publica, mas também na esfera familiar. Ressalta-se a importancia da agéo
educativa do enfermeiro para familiares de pacientes com hanseniase, pois
a familia tem participagao fundamental na recuperagdo do paciente, ela
influencia positivamente no comportamento do doente, quanto a aceitagédo
de seu diagnéstico, assim como na adesdo ao tratamento, orientando-o e
acompanhando-o (CARVALHO, 2015 p. 541).

Assim é fundamental verificar a percepcao de quem sofrem na pele este tipo
de discriminagao evidenciando que mesmo com toda a evolucéo do tratamento e do
repasse de informagdes sobre a Hanseniase, ainda existe pessoas que usam os
conceitos antigos e sua ignorancia sobre a doenga para discriminar e inferiorizar os
portadores. E possivel perceber esta afirmacdo sobre a primeira terminologia

designada para definir Hanseniase nos comentarios a seguir.

A terminologia lepra é pejorativa e a doenga estigmatizava além dos doentes,
atingindo também seus familiares (LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015). Tal

realidade é observada nas falas dos colaboradores do estudo, afirmando o



sentimento de



estigma vivenciado pela presengca de um familiar portador de lepra, conforme o

exposto a seguir.

“A gente nao podia viver com as pessoas de fora porque elas tinham medo da

lepra. Eu ndo tinha a doenga, mas minha avé tinha”. (Violeta).

‘Eu ndo gostava de ouvir as pessoas dizerem que eu era filho de leproso,

embora tenha ouvido muitas vezes. Havia esse preconceito, latente”. (Azul).

“No colégio, tinha um menino com o qual eu estudava e que era proibido pelo

irmao mais velho de falar comigo, porque eu era filho de leproso”. (Laranja)

“Os defeitos no corpo do meu pai eram facilmente vistos, [por extensao]
marcavam a todos nds da familia e as pessoas também tinham preconceito com a

gente”. (Preto)

“‘Nossos pais tinham defeitos no corpo! Por isso que tinha o preconceito e as

pessoas tinham medo de se aproximar da gente”. (Amarelo)

“As pessoas tinham preconceito porque minha mée e meus irmaos tinham a
doenga [...] E sempre me criticavam dizendo que eu era o filho da o filho da leprosa”.

(Branco)

“Existia tanta discriminagdo e preconceito com a gente que no dia em que o
diretor anunciou o nome dos primeiros lugares falou para o pessoal ter cuidado

porque éramos filhas de leprosos”. (Rosa)

“‘No meu trabalho eu vivi muito preconceito. Se eu fosse dizer que vinha do
educandario, era provavel que me mandariam embora para ndo perder os alunos”.

(Vermelho).

“Todo mundo sabia que morei no educandario e as pessoas tinham

preconceito. Era dificil me aceitar no trabalho de imediato”. (Laranja).

“Eu fugia do educandario para jogar bola com o pessoal de fora. No comecgo
ninguém sabia que eu era do educandario, mas depois que ficaram sabendo nao

queria mais que eu jogasse e fui logo excluido do time”. (Violeta)



“‘Diziam para nao se misturar com a gente porque éramos do preventoério e
porque meu pai tinha a lepra. (Azul) As pessoas de fora ndo gostavam da gente

porque éramos filhos de leproso e os rapazes n&o queriam casar conosco”. (Verde)

“‘Quando eu fui para a escola me isolaram em um canto da sala de aula e
fiquei separado dos que tinham saude [...] Eu era excluido na sala de aula e sempre

me criticavam”. (Branco)

“‘Muitas vezes eles ndo queriam que a gente ficasse perto e ndo nos deixavam
jogar bola com eles [...] E na hora de fazer trabalho em dupla ninguém queria fazer

comigo”. (Laranja)

Em diversos ambiente e relatados a discriminacao sofrida, o que denota que o
preconceito ndo vem apenas dos familiares ou amigos, ele pode vir de todas as
pessoas que percebem as caracteristicas do diagnosticado com Hanseniase, o

impacto gerado e visivel em ambientes como escola, locais de trabalho, pragas.

Alguns depoimentos mostraram que nao apenas o portador da doenga sofre
com o preconceito, mas também s&o afetados seus filhos, irméos, conjuges e pais
que passam por situagbes discriminatdrias e até mesmo isolamento e exclusao

devido terem uma proximidade com o portador de Hanseniase.

A rede social de apoio, formada pelo conjunto de relagdes entre familiares e
amigos, fornecem ajuda para que o individuo enfrente situagdes do
cotidiano que representa referéncia importante para o paciente, junto as
necessidades geradas pelas circunstancias da vida diaria, encontrando nos
familiares o compromisso para ajuda, confianga e conhecimento do outro,
compartilha tarefas e informagdes e funciona como um sistema de apoio
importante na definicho de problemas. As principais dificuldades
encontradas pelos pacientes e pela familia dizem respeito ao
desconhecimento da doenca, enfrentando varios conflitos relacionados ao
estigma e ao preconceito (CORRIJO; SILVA, 2014 p. 59).

Desta forma e possivel deixar como reflexdo que o impacto psicoldgico, social
e emocional atrapalha a prépria aceitagao do diagnéstico e serve com gatilho para
desenvolvimento de doengas secundarias que podem levar a consequéncias
irreversiveis devido a falta de informacéo e o pré-julgamento que a sociedade faz
sobre a Hanseniase, mesmo com toda evolugdo médica existente atualmente e
essencial que se tenha uma propagacdo das informagdes relevantes sobre a
patologia sendo amplamente divulgadas objetivando a erradicagdo do preconceito e

evitando o isolamento destas pessoas ao serem diagnosticada e tratadas da



Hanseniase.
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6 CONCLUSAO

Apesar de todo avancgo que ja ocorreu na saude o estigma do preconceito que
o portador de Hanseniase ainda existe em larga escala, e para evitar que isto
continue ocorrendo e necessario implementar mais agées em educacdo em saude
voltadas a disseminacdo de informacdo sobre todos os aspectos que envolve a
Hanseniase desde a denominacdo da doenga até a forma de contagio, passando
principalmente a demonstrar na pratica o impacto do preconceito gerado na vida e
no tratamento das pessoas que ndo séo aceitas por terem sido diagnosticadas com

esta doenca.

Desta forma mesmo com toda relevancia académica e profissional do tema e
possivel identificar que muitas pessoas ainda chama a patologia de “lepra” e
desconhecem que a mesma tem cura e tratamento. Desta forma as estratégias de
saude devem atingir toda a sociedade e torna a discussao rotineira na vida cotidiana,
para que juntos possam difundir as informag¢des verdadeiras sobre o tratamento,
diagnostico e a forma de contagio, sem deixar de mencionar a importancia que o

acolhimento e o acompanhamento psicolégico terao na vida de quem foi acometido.

Diante destes pressuposto e possivel concluir que mesmo com toda
discussao e toda evolucdo da medicina a Hanseniase ainda continua sendo uma
doenga estigmatizada e que precisa de um cuidado maior em relagéo as estratégias
e agdes que devem ser elaboradas para ajudar no processo de recuperagao nao
apenas da saude do paciente, mais principalmente na conscientizacdo da populacao
sobre a importancia de entender que existe cura e que o suporte deve ser parte

imprescindivel do tratamento e do enfrentamento a doenca.
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