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Resumo

Obijetivo: analisar as representacdes sociais da hanseniase na ética de quem vivencia a doenca. Métodos: estudo qualitativo
e descritivo, fundamentado na Teoria das Representacdes Sociais. Participaram 41 pessoas com hanseniase de uma unidade
de referéncia do Para. Realizou-se entrevista em profundidade individual e semiestruturada. Os dados do perfil foram tratados
com recursos da estatistica, e os textuais foram submetidos ao software IraMuTeQ. Resultados: o software dividiu os textos das
entrevistas em 701 segmentos, com aproveitamento de 81,60%. A classe lexical 1 contém elementos referentes a construgao
simbdlica da hanseniase ancorados e objetivados nas memérias da antiga lepra, acionando imagens que afetam a estética
corporal, como a mutilagao e deformidades. Resgata-se a doenga como castigo divino, emergindo o preconceito e estigma
social. Conclusao e implicacdes para a pratica: as reminiscéncias da lepra sao fortes e influenciam a inser¢éo e o convivio
social dos doentes. Ha que se intensificar a difusdo de informagdes sobre a hanseniase, importancia da ades&o ao tratamento
e seu potencial de cura. Essas informagdes ndo devem se restringir aos conteudos discursivos, mas imagéticos e de agéo,
com atividades que mobilizem afetos e possibilitem a construgdo de novas representagdes que afastem a imagem da lepra
do cotidiano das pessoas.

Palavras-chave: Estigma Social; Hanseniase; Memodria; Representacdes Socias; Saude.

ABSTRACT

Objective: to analyze the social representations of Hansen’s disease from the perspective of those who experience the disease.
Methods: a qualitative and descriptive study, based on the Theory of Social Representations. A total of 41 people with Hansen’s
disease from a reference unit in Para participated. Information was produced through in-depth individual and semi-structured
interviews. The corpus was submitted to the IraMuTeQ software. Results: the software divided the texts of the interviews into 701
text segments with a utilization of 81.60%. Class 1 contains elements related to the symbolic construction of leprosy, anchored
and objectified in the historical memory of ancient leprosy, triggering memories that affect body aesthetics, such as mutilation
and deformities. The disease imposed as divine punishment is rescued, and aspects of prejudice and social stigma emerge.
Conclusion and implications for practice: leprosy reminiscences are still strong and influence patients’ treatment, insertion
and social life. The dissemination of information about Hansen’s disease, the importance of adherence to treatment and its
potential for cure must be intensified. This information should not be restricted to discursive content, but rather to images and
actions, with activities that mobilize emotions and enable the construction of new representations that distance the image of
leprosy from people’s daily lives.

Keywords: Social Stigma; Leprosy; Memory; Social Representations; Health.

RESUMEN

Obijetivo: analizar las representaciones sociales de la enfermedad de Hansen desde la perspectiva de quienes viven la enfermedad.
Métodos: estudio cualitativo y descriptivo, basado en la Teoria de las Representaciones Sociales. Participaron 41 personas
con enfermedad de Hansen de una unidad de referencia de Para. Se llevaron a cabo entrevistas en profundidad individuales y
semiestructuradas. Los datos del perfil se trataron con recursos estadisticos y los datos textuales fueron enviados al software
IraMuTeQ. Resultados: el software dividio los textos de la entrevista en 701 segmentos de texto con una tasa de precision del
81,60%. La clase lexical 1 contiene elementos referentes a la construccion simbdlica de la enfermedad de Hansen, anclados y
objetivados en las memorias de la enfermedad de Hansen de la antigiiedad, desencadenando imagenes que afectan la estética
corporal, como mutilaciones y deformidades. La enfermedad es vista como un castigo divino y surgen prejuicios y estigmas
sociales. Conclusiéon e implicaciones para la practica: los recuerdos de la lepra son fuertes e influyen en la insercion y la
vida social de los pacientes. Se debe intensificar la difusion de informacién sobre la enfermedad de Hansen, la importancia
de la adherencia al tratamiento y su potencial de curacién. Esta informacion no debe limitarse a contenidos discursivos, sino
a imagenes y acciones, con actividades que movilicen afectos y permitan la construcciéon de nuevas representaciones que
eliminen la imagen de la lepra de la vida cotidiana de las personas.

Palabras clave: Estigma Social; Lepra; Memoria; Representaciones Sociales; Salud.
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INTRODUCAO

A hanseniase, no passado denominada lepra, € uma
doenca tropical negligenciada e endémica no Brasil, pais que,
durante o periodo de 2013 a 2022, notificou 316.182 casos da
doenca, enquadrando-se no segundo lugar do ranking mundial
em numero de casos.’ Os fatores socioeconémicos apresentam
uma relagéo estreita com o contagio pela doenca, na medida
em que a hanseniase atinge, em maior proporgéo, as camadas
populacionais que apresentam menor grau de escolaridade e
gue possuem barreiras no acesso a saude e a assisténcia social
sanitaria." Isso pode ser ilustrado pelo fato de a india, o Brasil
e a Indonésia responderem por 81% das detecc¢des globais.'

Trata-se de patologia cronica, infectocontagiosa, de transmissao
respiratoria, que apresenta sinais e sintomas dermatoneurolégicos
ocasionados pelo Mycobacterium leprae.? Apresenta diagnostico
essencialmente clinico e epidemioldgico, que ocorre por meio de
exame dermatoldgico para identificar lesdes ou areas de pele com
alteracao de sensibilidade e/ou comprometimento dos nervos
periféricos.2 Quando confirmada a presenca da doenga, efetua-se
o tratamento antimicrobiano, através da poliquimioterapia, com
rifampicina, dapsona e clofazimina.®

Embora seja uma doenga tratavel e curavel, é considerada
um grande problema para a saude publica, devido ao potencial
incapacitante ocasionado pelas alterac¢des fisicas que a doenca
pode gerar, com diminui¢do da capacidade de trabalho, limitagéo
da vida social e problemas psicoldgicos.* Estudo realizado no
Brasil apontou uma prevaléncia de 70,4% de transtornos mentais
comuns entre pessoas diagnosticadas pela hanseniase que
apresentaram complica¢des devido as deformidades fisicas.
O estudo afirma que o preconceito, a dor e as incapacidades
secundarias a doenca ajudam a explicar os impactos na saude
mental dos acometidos, bem como o estigma social gerado.®

Entretanto, destaca-se que o estigma em torno da hanseniase
nao esta somente ligado as incapacidades fisicas, mas a histéria
milenar de segregacéo da doenca, marcada por um longo periodo
no qual as pessoas, na época denominadas de “leprosas”, eram
consideradas impuras, pecadoras, transgressoras da ordem social,
uma ameagca as pessoas saudaveis, e, por isso, confinadas em
leprosarios ou colbnias, descritas como instituicbes fechadas
ao externo, com paredes altas, cercadas por arames, rodeadas
por florestas e afastadas da cidade.®8

O diagnostico da hanseniase para as pessoas que vivenciam
o adoecimento pode ativar crengas que remetem a memoria social
dalepra e contribuem para que haja repercussdes psicossociais
negativas.® Memoria social pode ser entendida como um conjunto
de representacdes sociais (RS) acerca do passado que cada grupo
produz, institucionaliza, guarda e transmite através da interagcao
de seus membros, permitindo a interpretacdo do presente a
partir de quadros de referéncia ligados ao passado.'®' Em um
sentido complementar, observam-se ocorréncias de memorias
no ambito das RS, através da ancoragem de experiéncias novas
em conhecimentos preexistentes, em que o passado prevalece
sobre o presente e a memoria sobre a dedugao.'

Arelagédo entre o presente e o passado da hanseniase ainda
¢ forte, pois se percebe que, mesmo com o0s avangos ocorridos no
diagndstico, controle e tratamento da hanseniase, ainda é nitido
o0 estigma da doenca, provocado pelo preconceito, medo e pelas
rejeicdes por parte da sociedade. Nesse sentido, o processo de
adoecer por hanseniase remete a memoria social da lepra, e 0
impacto deste guarda relagdo com os conhecimentos referentes
ao passado da doenca.?

Para compreender a realidade das pessoas que convivem
com o adoecimento por hanseniase, adotou-se neste estudo
um enfoque psicossocial, pois essa perspectiva possibilita a
articulacéo da experiéncia individual com as constantes trocas
simbdlicas empreendidas no ambiente das relagdes sociais
e institucionais. Nesse sentido, considerou-se pertinente a
utilizacdo do arcabougo tedrico-metodoldgico da Teoria das
Representacgdes Sociais (TRS)."

Vale destacar que a concepgéo de RS adotada neste estudo
diz respeito a uma forma de conhecimento pratico, socialmente
elaborado e partilhado, que contribui para a constru¢éo de uma
realidade comum a um conjunto social.™

Dessa forma, compreender os significados sociais e culturais
da hanseniase possibilita aos profissionais maior aproximagao com
arealidade do sujeito acometido pela doenga, a fim de orientar
as praticas em saude no levantamento das reais necessidades
dos usuarios e superar as limitagdes do tratamento fisico-
bioldgico. Logo, este estudo tem como objetivo analisar as RS
da hanseniase na ¢tica de quem vivencia a doenca.

METODO

Estudo descritivo, com abordagem qualitativa, fundamentada
na TRS," em sua abordagem processual.'® A construgédo do
artigo seguiu as recomendacdes do Consolidated criteria for
Reporting Qualitative research.'®

O estudo foi realizado em quatro Unidades Basicas de Saude
(UBS) localizadas na zona urbana do municipio de Maraba,
estado do Para, Brasil. As unidades contam com 12 equipes
de Estratégia Saude da Familia (ESF) que ofertam atendimento
por equipe multiprofissional. A opgéo pelas unidades se deu por
apresentarem o maior numero de casos novos de hanseniase
registrados em 2020 no estado do Para.

Participaram 41 pessoas com hanseniase. Consideraram-se
critérios de incluséo estar matriculado no programa de controle
da hanseniase das UBS, apresentar diagnostico confirmado
para a doencga, independentemente da forma clinica, ser maior
de 18 anos, e estar em tratamento medicamentoso ha pelo
menos um més. O tempo minimo se justifica pela convivéncia
do participante com as rotinas da instituicao, o diagnostico da
doenca e a terapia instituida.

Adotaram-se como critérios de exclusdo pessoas com
hanseniase que apresentassem comorbidades associadas a
alteragdes dermatolodgicas, como lUpus eritematoso e pénfigo
foliaceo, e aquelas com alteragdes cognitivas ou dificuldades de
comunicacdo que impedissem a participacdo nas entrevistas.
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Os participantes abordados nédo apresentavam tais critérios;
logo, ndo houve exclusdes e nem desisténcias.

O estudo foi desenvolvido por profissionais graduados e pos-
graduados em enfermagem, sendo um homem e trés mulheres;
entre estas, estava a responsavel pela coleta de dados que, por
meio de estagio supervisionado desenvolvido por um periodo
de trés meses, tinha contato prévio com o campo de pesquisa
e experiéncia na técnica de coleta aplicada.

A producéo dos dados ocorreu de julho a setembro de 2020,
executada pela pesquisadora responsavel, a qual nao mantinha
vinculo institucional, trabalhista ou pessoal com as instituicbes
e/ou com os profissionais que nelas atuavam.

A abordagem dos participantes foi por contato pessoal, de
acordo com seu comparecimento nas UBS, ndo interferindo nas
rotinas de trabalho da unidade e dos participantes. Ao final da
consulta de enfermagem, os participantes eram convidados a
participar do estudo. Os que concordaram foram direcionados
a uma sala previamente reservada, em que ficavam presentes
somente o entrevistador e o entrevistado, com garantida da
privacidade e conforto, explicando-se a pesquisa, os objetivos,
beneficios e riscos, e 0s mecanismos para minimiza-los. Solicitou-se
permissao para gravagao das entrevistas em aparelho eletronico.

As entrevistas tiveram duragdo média de 30 minutos, e
foram registradas em formato MP3. Para verificar a eficiéncia
do instrumento de coleta de dados, foi realizado teste piloto
com dez pacientes com hanseniase matriculados em uma das
quatro unidades de saude investigadas no municipio de Maraba.
Destaca-se que os que participaram do teste nao foram incluidos
na amostra final deste estudo.

Utilizou-se formulario semiestruturado, composto por perguntas
fechadas, a fim de caracterizar o perfil sociodemografico dos
participantes e conhecer sua pertenca, e perguntas abertas, que
exploraram o objeto de estudo a partir das seguintes questoes:
quando eu falo hanseniase, o que lhe vem a mente? O que
significa a hanseniase para vocé?

Os dados do perfil foram digitados em planilhas do Microsoft
Office Excel®, versao 2019, e tratados com recursos da estatistica
simples e percentual. Apds este processamento, os resultados
foram migrados da planilha do Microsoft Office Excel® para
compor o texto de forma descritiva.

As entrevistas foram transcritas na integra, seguindo-se os
critérios para elaboragao do corpus e analise lexicografica do
software' Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ), versao 0.7, alpha
2. Este software auxilia no processamento e analise de dados
textuais densos obtidos a partir de textos discursivos. Para a fase
da andlise, optou-se pela Classificagéo Hierarquica Descendente
(CHD), considerando as palavras que apresentaram qui-quadrado
(x2) com valores de significancia de p < 0,01 e os segmentos
de texto (ST) que a compéem. Os dados referentes a CHD
foram postos em uma tabela, evidenciando as palavras de maior
associagao estatistica a classe lexical selecionada para andlise,
em atendimento ao objetivo.
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A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Enfermagem Magalh&es Barata, da Universidade
do Estado do Para, sob Parecer n® 3296983/2020. Todos os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido antes do inicio da produgéo de dados. Garantiu-se o
sigilo da identidade através da utilizagéo de cddigo alfanumérico,
representado pela letra E, de “entrevista”, seguida do nimero
cardinal que indica a ordem de realizagdes.

RESULTADOS

A andlise da pertencga social dos 41 participantes da pesquisa
permitiu identificar que 29 (70,7%) eram do sexo masculino e,
12 (29,3%), do sexo feminino. A idade variou de 18 a 59 anos,
predominando a faixa etaria de 29 a 43 anos (n=13; 31,7%),
seguida pela faixa etaria de 18 a 28 anos (n=11; 27%), entre
60 e 75 anos (n=9; 22%), e com idade superior a 79 anos (n=8;
19,3%). Quanto ao estado civil, 32 (78,1%) viviam em uniao
consensual, e nove (21,9%) eram solteiros.

Sobre a escolaridade, 25 (61%) apresentavam ensino
fundamental incompleto; 14 (34%) declararam ensino médio
completo; e dois (5%) declararam ensino superior completo.
Além disso, 21 (51,2%) trabalhavam de maneira informal;
18 (31,7%) relataram n&o exercer atividades profissionais; e
seis (17,1%) eram aposentados. Sobre a questdo financeira,
35 (86%) apresentavam renda familiar entre um e dois salarios
minimos (35-86%). Quanto areligido, 23 (53,7%) declararam-se
evanggélicos, e 18 (46,3%), catolicos.

O corpus foi composto por 41 textos, e, apds processamento
pelo software, gerou 701 ST com aproveitamento de 81,60% do
material analisado, distribuidos em um dendrograma com cinco
classes lexicais. Para atender ao objetivo em tela, elegeu-se a
classe lexical 1, que, a luz do vocabulario presente nos ST que
a compoOe, foi interpretada com o instrumental da TRS.

Aclasse 1 se organizou com 90 ST e 24 palavras analisaveis,
perfazendo 15,73% do total de ST que constituiram o corpus.
Considerando as palavras mais representativas, 0 numero de
vezes que foram citadas (f - frequéncia) e a for¢a da palavra para
aformacéo da classe (teste qui-quadrado - x2), conforme CHD
(Tabela 1), identificou-se que o Iéxico de maior x2 foi representado
por “lepra”, seguido por “historia”, “biblia”, “isolado”, que, entre
outras, apontam sobre os saberes contextualizados e construidos
no universo consensual, no qual aideia da hanseniase se ancora
as memorias histéricas da antiga lepra, uma doenca biblica.

Os elementos presentes nos ST apontaram que as pessoas
que vivenciam a hanseniase, ao tentarem entender o processo
de adoecimento, ainda a ancoram a lepra, alvo de estigma e
preconceito, acionando memdrias que afetam a estética corporal,
como a mutilagéo e deformidades.

[...] eu acho que tem muita gente que olha a gente
diferente; isso é preconceito com quem tem a doenca.
Eu ja tive uma vez nos tempos passados, e a imagem
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Tabela 1 - Classificagdo Hierarquica Descendente da classe 1
oriunda do Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires. Belém, Pard, Brasil (n=31).

Palavras F X2
Lepra 52 204,69
Historia 15 82,5
Antigamente 15 58,46
Ouvir 20 53,96
Filme 12 53,3
Leproso 13 47,6
Biblia 9 36,91
Isolamento 11 26,69
Cai-os-dedos 6 20,9
Passado 6 20,9
Jesus 7 16,58

Fonte: relatério do software IRaMuTeQ 0.7 alpha 2.0 (2020).

que eu penso é de cair os dedos, néo sei se realmente
isso temcura [...] (E1).

[...]no momento, a doencga significa um sentimento ruim,
de tristeza, porque, em casa, as pessoas me tratam
diferente. Eu ndo sinto nem vontade de sair, porque, por
onde eu vou, parece que as pessoas tém medo [...] (E3).

[...] € uma coisa pavorosa, horrivel, foi até dificil para
aceitar esse negdcio, porque, antigamente, hanseniase
era coisa de outro mundo, deixava a gente cheio de
ferida feias, deformado. Isso me dava medo, porque era
aimagem que eu tinha e sempre via as pessoas falando
dessa maneira[...] (E4).

Os participantes associam a hanseniase ao castigo divino
e acionam informagdes circulantes nos meios sociais, na midia,
nas organizacoes religiosas ou advindas de experiéncias prévias;
assim, objetivam e ancoram a doenca e elaboram RS sobre ela.

[...] as coisas que a gente assiste, vé aqueles filmes
aquela imagem do leproso da biblia. A gente fica com
medo de acontecer com a gente o que acontece com
os outros, de se afastarem, como aconteceu comigo. E
triste [...] (EB).

[...] o pessoal mais velho de 59 anos para tras sabe que
isso ndo é hanseniase, é a lepra. Quem tem, é porque
fez alguma coisa de errado na vida, ndo sei se tem cura
mesmo ou se so melhora um pouco [...] (E35).

[...] € uma doenca triste que faz as pessoas sentirem
muitas dores. A gente pensa que € um castigo, porque
antigamente era, e se pergunta porque ela aparece na
gente. O pastor sempre fala que a lepra de J6 foi Deus
que deu [...] (E16).

[...] significava até falta de higiene, entdo muitos pastores
falam lepra, e as pessoas que nao tém conhecimento
tém um impacto e continuam tendo muito preconceito.
Entao, eles deveriam falar o outro nome (hanseniase)
para diminuir esse tipo de coisa [...] (E34).

Os ST mostram como as pessoas acometidas pela hanseniase
eram tratadas no passado, sendo retiradas a forga de seus lagcos
familiares e sociais para serem isoladas nos leprosarios, que
“garantiam” a seguranca dos “sadios” e os mantinham distantes
das “ameacas”.

[...] eu tenho receio de chegar as vezes perto do povo e
eles acharem ruim. Tenho medo de alguém saber que eu
tenho a doenca e pedir para eu ndo chegar perto, sabe?
Tem muito preconceito [...] (E7).

[...] tem gente de todo tipo. Eu acho que tem gente que
tem preconceito, eu mesmo vi, conheci gente isolado em
Imperatriz, no Maranh&o, onde eu passei muitos anos.
Eu lembro deles isolados e ninguém podia chegar perto
deles[...] (E17).

[...]a maioria das pessoas € desinformada. Eu, com essa
dor, peco a Deus para os outros ndo pegarem, porque
a hanseniase é uma prisao, conhego muito a historia
da lepra. Os leprosos ficavam presos em um barrac&o.
O pessoal levava comida e pendurava em um pau para
néo chegar perto. Eu ja chorei pensando nessa historia
[...] (E38).

DISCUSSAO

Até a década de 1970, a lepra era um termo associado a
diferentes lesdes corporais e mutilacbes, que gerava afastamento e
até a exclusdo dos doentes pelos membros da sociedade.'” Estudos
mostram que, até os dias atuais, a palavra carrega a conota¢ao
de que o individuo apresenta um problema de saude que causa
transtorno ao convivio social.'®

Pontua-se que os conhecimentos dos participantes sobre a
hanseniase néo estdo ligados somente aos aspectos clinicos da
doenca, mas também aos psicossociais e afetivos. Os resultados
mostram saberes construidos com base em suas experiéncias
prévias, cultura e relagdes dentro de seus contextos sociais.
Esses saberes estéo ligados a dimensao afetiva, evidenciados
pelo medo e tristeza, que influenciam uma tomada de decisao
diante do que representam, traduzidos em um isolamento de
si para com 0s outros.

As imagens presentes nos ST que traduzem a hanseniase,
ancorando-a a lepra, corroboram os resultados de diferentes
pesquisas sobre a mesma tematica, relacionando a figura da
pessoa adoecida ao “leproso da historia”.’®2° Esta imagem
negativa associada a hanseniase, que ainda permanece no
imaginario social, sugere estar relacionada aos saberes e
praticas do passado, uma vez que o fendmeno das RS circula, se
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entrecruza e se cristaliza no cotidiano.'? E isto explica o porqué
de nenhuma mente estar livre dos efeitos de condicionamentos
anteriores que lhe sdo impostos por suas representacoes,
linguagem ou cultura.'1®

Vale destacar que as pessoas que convivem com a
hanseniase passam por situagdes desagradaveis, influenciadas
pelaimagem social da doenca. Assim, comeca a fazer parte da
rotina o gerenciamento de preconceitos e opinides de terceiros
(dimenséo da informacéo) sobre a vida de quem passa pelo
processo de adoecimento. Devido ao preconceito relacionado a
doenca, as pessoas com o diagnostico vivenciam a separagéo
de familiares, colegas de trabalho e amigos, expressdes duras
de medo do contagio e segregagdes. !

Diante dos fendbmenos que desestabilizam o corpo fisico
e social, a pessoa langa mao de seu arcabougo simbodlico,
construido e compartilhado culturalmente para dar significado
ao que o rodeia e que gera estranhamento.?® Ao se tratar de
cronologia histérica, a hanseniase se comporta como uma
antiga condicao de saude relatada desde os tempos biblicos.
As escritas do antigo e novo testamento memoram a lepra como
forma de puni¢é@o destinada a infratores e uma consequéncia
divina motivada pelo pecado; logo, aquele com o diagndstico
era considerado abominavel, destinado a exclusao e morte
social.?’ Observa-se, nos resultados, que essas reminiscéncias
permanecem circulando e interpenetram os saberes sociais
sobre a doenca, ainda na atualidade.

O pensamento circulante sobre a hanseniase entre os
participantes é de doenca ruim e temerosa, relacionada
as marcas biblicas da antiguidade, ou seja, ao preconceito
hegeménico e historicamente construido que serve de base
para a compreensao da doenga.?® As lembrancas do passado
surgem porque as reminiscéncias ainda circulam e alimentam
representacdes que sdo compartilhadas e se incumbem de
materializar aimagética do “leproso”, evidenciando a dimenséo
da informacao/imagem e desencadeando pavor, 0 que mostra
a dimens&o dos afetos nas RS.131°

Dessa forma, reforgada pela histdria e discurso religioso,
a exclusédo social se mostra como uma das caracteristicas da
hanseniase ancorada na memdria da hanseniase que reforgca o
estigma e o preconceito impostos pela doenca.'® Estudo realizado
na Indonésia identificou que as formas de estigma comunitario
as pessoas com hanseniase foram evitar reunides, visitar ou
receber, cumprimentar, estar fisicamente proximo e até mesmo
olhar para pessoas que tivessem o diagndstico.2* No mesmo
estudo, os autores destacaram expulsées sociais cometidas,
sugestbes para deixar a comunidade, agressdes verbais e
insultos nao verbais, como cobrir 0 nariz e cuspir ao passar pela
residéncia de quem tinha a doenca.?*

Essas atitudes e comportamentos podem ser denominados de
significante®® e desencadear consequéncias de cunho psicoldgico
que aumentam o fardo da doenca e repercutem na qualidade de
vida e autocuidado das pessoas por ela acometidas.?®?” Estudos
realizados no Nepal e india apontaram forte prevaléncia dos
sintomas de depresséo e ansiedade em pessoas que conviviam

Hanseniase: conhecimentos, memérias e representagdes sociais
Vale CC, Matos WDV, Ferreira MA, Palmeira IP

com a hanseniase e vitimas do estigma da doenca, evidenciando
que o estigma e a saude mental séo preditores significativos da
qualidade de vida em pessoas que enfrentam o diagnostico.?82°

Até o século XX, os hospitais que realizavam o tratamento
da hanseniase, chamados hospitais de lazaros e asilos, em sua
maioria, eram sustentados pela Igreja, visto ndo existirem instituicdes
financiadas pelo estado que oferecessem tratamento.2° Diante
disso, os religiosos controlavam o papel social das pessoas,
associando a “lepra” & punicéo divina e ao pecado. Por esse
motivo, o preconceito ainda perdura nos contextos sociais de
insercao do doente.?®

No ST de E34, verifica-se a sugestdo de nomear de outra
forma quando se referir a hanseniase. Quanto a isso, destaca-se
que o acontecimento que desempenhou um importante papel
na compreensao das RS dessa doenca foi a mudanca do nome
lepra para o neologismo hanseniase, visando a diminui¢do do
estigma da doenga.%®

Sugere-se que nominar a doenga como hanseniase ameniza
o impacto do diagndstico da doenca, pois se distancia da carga
negativa presente na expressao anteriormente usada - lepra.
Desse modo, a mudanga semantica néo eliminou a coexisténcia
de elementos ancorados no senso comum e que remetem a
memodria social da lepra, como punigcao por adultério, feiticaria e
imoralidade sexual,?® mas associou a ela conteiidos ancorados
no saber cientifico sobre a hanseniase como uma doenga tratavel
e curavel desde que apresente diagnostico precoce.'?'* RS
se formam na linguagem, na comunicagéo e se sustentam na
cultura, por isso sao dificeis de mudar, em especial quando se
trata de um fenémeno relacionado a uma doenca com historia
milenar e forte carga biblica, com caracteristicas de representacao
hegemdnica,'? como no caso da lepra.

Sofrer o preconceito e sentir o medo do olhar das pessoas
em seu contexto social pode acarretar aos doentes alteragées
que ultrapassam os aspectos meramente biolégicos. No ST de
E7, identifica-se a mengéo ao receio de se aproximar das pessoas
e sofrer discriminagcéo, configurando-se como antecipacao de
uma situacé@o que possa gerar segregacao e sofrimento, o que
gera o comportamento (a acdo) de esquivar-se do convivio com
o outro. Essa atitude (comportamento significante) configura-se
como um cuidado de si.

O cuidado de si vai além do corpo e se estende ao cuidado
com a alma, o que denota que ambas as dimensdes podem ser
afetadas por males simultaneamente.®' Assim, as alteragcoes
biopsicossociais geradas pela hanseniase expdéem a doenca
ao olhar e julgamento do outro (social), podendo provocar
comportamentos significantes discriminatérios do outro para
com ele, dele para com o outro (reacéo) e dele com ele mesmo
(autopreconceito).

A discriminagdo com doentes de hanseniase ainda é um
desafio no Brasil. Quanto a isso, a Organizagédo Mundial da Saude
segue tentando alternativas para melhorar os esforgos em paises
com alta carga da doenga, pois 0 estigma e a discriminagédo de
pessoas afetadas interferem na detec¢éo precoce dos casos e
na conclusao do tratamento, porque a revelagédo do diagndstico

EscoLa ANNA NEry 28 2024

5



Hanseniase: conhecimentos, memérias e representagdes sociais
Vale CC, Matos WDV, Ferreira MA, Palmeira IP

pode ser um fator de exclusdo social, depressao e perda de
emprego, afetando o doente e seus familiares.®?

Os afetos sdo uma das bases para a formacao de RS, por
estarem apoiados nas memorias e nas experiéncias, visto o
objeto induzir comentarios sobre ele.' Quando se captam as RS
da hanseniase, ao se solicitar que as pessoas falem da doenga,
ela fala sobre si e sobre quem ele é no grupo social de sua
pertenca, como se sente e age diante da doencga,'>'* deixando
clara a influéncia mutua da pessoa e do grupo social nas RS
(eu-sociedade).

Os resultados conduzem a reflexdo de que, embora haja
campanhas ministeriais sobre a hanseniase, aimagem da doenga
relacionada a lepra ainda se mantém, e os saberes que a sustentam
ainda sdo compartilhados, mantendo-a viva nas memorias sociais.
Portanto, é preciso intensificar a comunicagéo sobre a doenga e
seu tratamento, com disseminacéo de saberes e de imagens de
pessoas com hanseniase, tratadas e curadas, para fomentar e
solidificar novas RS. Nado obstante, faz-se necessario mobilizar
os afetos da populagéo em relagéo a hanseniase, uma vez que
as dimensdes das RS abarcam ndo somente informagdes e
opinides, mas crengas e afetos que, juntos, moldam o campo
interpretativo sobre o objeto representado.'®'s

CONSIDERAGCOES FINAIS E IMPLICACOES
PARA A PRATICA

As RS da hanseniase ainda sofrem influéncia de uma doenga
sem cura, a lepra, cuja memoria aciona imagens e saberes
prévios ligados a deformidades fisicas, finitude, segregacao
e preconceito. Essa influéncia € demonstrada por afetos que
emergem desde a confirmacgao diagndstica e geram tristeza,
depressao, medo, vergonha e isolamento social, tornando o
processo de adoecer por hanseniase ainda mais doloroso,
pois essas representagdes norteiam as a¢des do doente ante
a doenga, repercutindo no cuidado de si.

As reminiscéncias da lepra ainda estao fortes e influenciam a
insercao e o convivio social dos doentes. Isto agrava o problema
de saude publica, que ndo se evidencia apenas por dados
epidemioldgicos, mas também pelo bem-estar das pessoas
(populacgédo). Ha que se intensificar a difuséo de informacoes
cientificas sobre a hanseniase, por meio de explicagdes acessiveis
ao grande publico, enfatizando-se a importancia da adesao ao
tratamento e seu potencial de cura. Essas informag6es nao devem
se restringir a conteudos discursivos, mas imageéticos e de agéo,
com atividades que mobilizem afetos para que possibilitem a
construcdo de novas representacdes que afastem aimagem da
lepra do cotidiano das pessoas, que possui conotagéo negativa,
para que, assim, se diminuam o preconceito e os estigmas que
tanto afetam as rela¢des psicossociais e a saude humana.

Quanto as limitagdes do estudo, configuram-se na especificidade
de uma regido do pais que possui forte influéncia de fatores
socioculturais, que abrigou colénia de leprosos/hansenianos
e onde ainda ha alta taxa da doenca. Além disso, o estudo foi
realizado com usuarios de 12 equipes da ESF de um total de

33 localizadas na zona urbana de um municipio do Para, podendo
ser expandido para servigos de outros estados do Norte do pais
e também de outros estados da federagéo.

A contribuicdo se evidencia na melhor compreensédo da
génese das RS sobre a hanseniase no grupo estudado, podendo
subsidiar estudos similares para que se construa uma imagem
mais positiva sobre a doenga, os doentes e suas familias. ATRS
possibilita captar a interpreta¢édo dos sujeitos e a compreensao
de atitudes e comportamentos de grupos sociais diante das
doencas/adoecimentos/cuidados, ajudando a desvelar contextos
situacionais que muitas vezes estdo encobertos e precisam
ser trazidos a tona para potencializar a assisténcia a saude
da populagéo (grupos sociais) com mais acolhimento de suas
demandas e minimizagao de sofrimentos.
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