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“O trem estacou, na manha fria,

num lugar deserto, sem casa de estacao:

a parada do Leprosario...

Um homem saltou, sem despedidas,

deixou o bau a beira da linha,

e foi andando. Ninguém Ihe acenou...

Todos os passageiros olharam ao redor,

com medo de que o homem que saltara

tivesse viajado ao lado deles...

Gravado no dorso do bauzinho humilde,

nao havia nome ou etiqueta de hotel:

s6 uma estampa de Nossa Senhora do Perpétuo Socorro...
O trem se pos logo em marcha apressada,

e no apito rouco da locomotiva

gritava o impudor de uma nota de alivio...

Eu quis chamar o homem, para lhe dar um sorriso,

mas ele ia ja longe, sem se voltar nunca,

como quem nao tem frente, como quem sé tem costas...”

(GUIMARAES ROSA, 1936)
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RESUMO

O isolamento compulsério para tratamento de hanseniase resultou no surgimento
de comunidades nas areas de ex-colonias e no seu entorno. Sao areas importantes
do ponto de vista epidemiolégico e historico por terem uma alta prevaléncia da
doenca e por contarem, entre seus habitantes, com pessoas que viveram as
consequéncias do isolamento e do estigma. Neste estudo foi proposta a analise do
banco de dados, resultado de atividade de educacdo em saude e prevencdo da
hanseniase, realizada em escolas da rede publicas em regido de ex-colénia de
hanseniase em Betim/MG. O objetivo foi avaliar o conhecimento/informacéo e a
percepcao/sentimento sobre a hanseniase entre os estudantes. Para andlise dos
dados utilizou-se estatistica descritiva e os dados foram discutidos com base em
epidemiologia atual da doenga e em conceitos de psicanalise. Foram avaliados os
dados obtidos de 325 estudantes com idade entre 10 e 19 anos, de um total de 909
matriculados nas duas escolas. Em relacdo ao conhecimento, do total de
estudantes, 69,8% ja haviam ouvido sobre a doenca e, entre eles, 67,8%
acreditavam que ela seria curavel, 11,5% conheciam sua causa, 31,3%
acreditavam que € contagiosa, 57,7% conheciam seus sinais e sintomas. Entre os
gue nunca ouviram falar, esses percentuais foram respectivamente, 59,1%, 3%,
30,3% e 24,7%. Em relacdo ao sentimento, o percentual de respostas em branco
entre 0s que nunca ouviram falar da doenca foi muito alto, atingindo mais de 90%
em algumas questdes. Para os que ja ouviram falar, houve sentimentos de
angustia/medo ou altruismo. Indice de conhecimento construido a partir das
respostas a pergunta “Ja ouviu falar em hanseniase?” mostrou que o menor
conhecimento se relacionou com indiferenca em relacdo a doenca e o maior
conhecimento a sentimentos tanto de angustia/medo quanto de altruismo. Em
resposta a pergunta sobre qual doenca era a mais temida, a hanseniase foi citada
por 8,06% dos estudantes, sendo a quarta pior. O fato de ser a pior doenca citada
esteve relacionado ao indice de conhecimento mais elevado. E preocupante que
mais de 30% dos estudantes que moram em uma area de ex-colénia hunca tenham
ouvido falar sobre a doenca, pois ela faz parte da histéria do lugar ou do proprio
individuo. Isto sugere que ha um siléncio sobre o tema que pode ser causa e
consequéncia de estigma e preconceito e pode dificultar o controle da doenca. O
trabalho tem limitacBes, a maior delas o fato de usar um banco de dados que néo
foi obtido para pesquisa e nao teve critérios de amostragem aleatéria. Entretanto
os resultados apontam para a necessidade de investir em educacdo em saude
sobre a hanseniase nas areas de ex-col6nias, ndo s6 para combater o estigma e 0
preconceito, mas como medida de vigilancia epidemioldgica.

Palavras chaves: Hanseniase, Estigma Social, Educacdo em Saude, Psicandlise.



ABSTRACT

Compulsory isolation for leprosy treatment has resulted the old colonies areas and
around them. They are important areas from an epidemiological and historical point
of view because they have a high prevalence of the disease and have people who
have lived the isolation’s and stigma’s consequences. This study proposed to
analyze the database, the result of health education and leprosy prevention
activities, carried out in public schools in the region of a former leprosy colony in
Betim / MG. The objective was to assess knowledge / information and perception /
feeling about leprosy among students. For data analysis, descriptive statistics were
used and the data were discussed based on the current disease epidemiology and
on psychoanalysis concepts. It was evaluated the data obtained from 325 students
aged between 10 and 19 years old, from a total of 909 registered students in both
schools. Regarding knowledge, from the total number of students, 69.8% had heard
about the disease and, among them, 67.8% believed that it would be curable, 11.5%
knew its cause, 31.3% believed it was contagious, 57.7% knew its signs and
symptoms. Among those who have never heard about leprosy, these percentages
were, respectively, 59.1%, 3%, 30.3% and 24.7%. Regarding feelings, the
percentage of blank responses among those who have never heard of the disease
was very high, reaching more than 90% on some questions. For those who have
heard of it, there were feelings of anguish / fear or altruism. Knowledge index built
from the answers to the question “Have you heard of leprosy?” showed that less
knowledge was related to the disease indifference and more knowledge to feelings
of anguish / fear and altruism. In response to the question about which disease was
the most feared, leprosy was mentioned by 8.06% of the students being the fourth
worst. The fact that it was the worst disease mentioned was related to the higher
knowledge index. It is worrying that more than 30% of the students who live in a
former colony area have never heard about the disease, once it is part of the place’s
history or of the individual himself. It is suggesting that there is a silence on the topic
that can be both cause and consequence of stigma and prejudice and can make it
difficult to control the disease. The work has limitations, the biggest of is the fact that
it uses a database that was not obtained for research and had no criteria for random
sampling. However, the results point to the need to invest in health education about
leprosy in colonies areas, not only to combat stigma and prejudice, but as a measure
of epidemiological surveillance.

Keywords: Leprosy, Social Stigma, Health Education, Psychoanalysis.
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1 INTRODUCAO

1.1 Apresentacéo e justificativa

A hanseniase € uma doenca infectocontagiosa, considerada negligenciada
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (2016) e que tem grande relevancia
epidemioldgica e social, pois além de ser potencialmente incapacitante, quando nédo
tratada precocemente, traz impregnada em si 0 estigma e o preconceito.

Causada por um bacilo denominado Mycobacterium leprae, a doenca
acomete principalmente a pele e o0s nervos periféricos, se apresentando
comumente com manchas com alteracfes de sensibilidade e espessamento neural.
Apresenta evolucéo lenta e crdnica, mas que diante do tratamento se torna curavel
e nao transmissivel, sendo seu diagndéstico essencialmente clinico (BRASIL, 2017).

O Ministério da Saude (MS) realiza uma classificacdo operacional da
hanseniase em dois tipos clinicos: a forma paucibacilar e a multibacilar,
diferenciadas pelo tipo e pela quantidade de manchas apresentadas pelo paciente.
Esta classificacdo € importante para determinar o grau de transmissibilidade da
doenca e 0 esquema medicamentoso que sera administrado ao paciente
diagnosticado (BRASIL, 2017).

De acordo com o Boletim Epidemiolégico do Ministério da Saude, que utiliza
os dados das informacfes fornecidas pelo Sistema de Informacao de Agravos de
Notificagcdo — SINAN, Secretaria de Vigilancia a Saude (SVS), a hanseniase tem
significAncia epidemiolégica e deve ser enfrentada como problema de salde
publica, que afeta milhares de pessoas todos os anos no Brasil (BRASIL, 2020a).

Seguem alguns indicadores que sdo importantes para refletir sobre a

guestao da doenca (Quadro 1):
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Quadro 1 - Indicadores epidemioldgicos e operacionais de hanseniase no
Brasil entre os anos de 2014 a 2018

Indicadores epidemiol6gicos e operacionais de hanseniase
Brasil, 2014 - 2018
0,
Taxa de Taxa de %de #Grau 2
= ~ Taxa de . nos casos |Taxa de GIF|
Casos deteccédo < deteccéo .| avaliados
Casos prevaléncia novos 2 por 1
Ano | novos <15| 15 anos geral por .. | quanto ao . .
. |novos geral . por 10 mil avaliados milhao
anos por 100 mil 100 mil . GIFno .
. . habitantes | ,. e no habitantes
habitantes habitantes diagnésticol . .
diagnostico
2014 2.341 4,88 31.064 15,32 1,27 87 6,6 10,1
2015 2.113 4,46 28.761 14,07 1,15 87,1 75 9,2
2016 1.696 3,63 25.218 12,23 11 87,3 7,9 8,42
2017 1.718 3,72 26.875 12,94 1,35 87,1 8,3 9,39
2018 1.705 3,75 28.660 13,7 1,48 86,5 8,5 10,08

Fonte: Sinan/SVS-MS Legenda: GIF= Grau de Incapacidade Fisica

Observa-se que entre os anos de 2014 a 2018, foram diagnosticados
140.578 casos novos de hanseniase no Brasil. A taxa média de deteccdo, que
indica o risco que as pessoas tém de adoecer, foi de 13,7 casos novos para cada
100 mil habitantes.

Entre os estados brasileiros com as maiores taxas de incidéncia da
hanseniase nesses anos, estdo o Tocantins, Mato Grosso, Maranhdo e Piaui;
(BRASIL, 2020a). Esta localizacdo geografica significativa nas regides nordeste e
centro oeste do pais coincide com os baixos indices de desenvolvimento humano
desses estados.

Segundo Costa e Cedaro (2014), os sanitaristas defendem o posicionamento
de que a falta de saneamento basico e as condi¢cBes precarias de higiene séo
favoraveis a proliferacdo do bacilo causador da hanseniase. De acordo com o0s
autores, o mapeamento da doenca no Brasil, refor¢a o posicionamento de que ela
afeta predominantemente as classes menos favorecidas da populacao,
considerando que as regides do pais que possuem maior detec¢ao de casos Novos
de hanseniase, possuem um menor desenvolvimento no que se refere ao
saneamento basico, condi¢des de higiene, acesso a educacao e saude.

(2020),
socioecond6mica e cultural no perfil da populacdo acometida pela hanseniase. A

Souza et al. também discutem a influéncia da dimensao
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partir de um estudo ecolégico realizado na Bahia, os autores compararam 0s
coeficientes de deteccdo de casos novos de hanseniase na populacéo com o indice
de Condi¢cdes de Sobrevivéncia — ICS, através das informacfes do senso do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE. Segundos os autores, a
relacdo entre a hanseniase e o nivel de caréncia social da populacédo é complexa
e nao linear, pois ainda se esbarra com o problema da subnotificacdo em
municipios onde os servicos de saude estdo pouco estruturados. Porém, os autores
acreditam que o contexto socioecondmico atua como determinante tanto no
diagnéstico da doenca, quanto no risco de adoecimento. A negligéncia a respeito
da doenca mantém a cadeia de transmissdo entre as pessoas e eleva sua
prevaléncia, muitas vezes oculta, colocando sobre certas regides um véu que
mascara a realidade do estado.

Outro fator importante revelado pelas estatisticas é o grau de incapacidade
fisica identificado no momento do diagndstico do paciente com hanseniase. Esse
grau é determinado de acordo com o tipo de alteracdo apresentada pelo paciente.
Se houver alteracéo de sensibilidade ou presenca de anestesia, € classificado com
grau de incapacidade 1, o que ndo entra na constru¢cdo do indicador. Se for
observada deformidade visivel, é classificado com o grau de incapacidade fisica 2.
Esta classificacdo revela o quanto o diagndstico pode ter sido feito tardiamente
(BRASIL, 2017).

As incapacidades fisicas, como deformidades nas maos e pés, elevam o
risco de acidentes, queimaduras, feridas, infeccdes e amputacdes no paciente.
Justamente estas deformagbes permanentes e visiveis que sdo as principais
causas do estigma e do preconceito sobre a doenca, que recaem fortemente sobre
o doente de hanseniase.

De acordo com o quadro 1, a proporcdo média de casos avaliados com
incapacidade fisica nos anos de 2014 a 2018, foi de 7,76. Significa que a cada 100
pessoas diagnosticas, mais de 7 apresentaram incapacidades fisicas graves e um
alto grau de comprometimento funcional devido a hanseniase que poderiam ser
evitados caso o tratamento tivesse sido feito precocemente (BRASIL, 2020a).

A incidéncia da doenca entre criancas é outro fator que também merece

analise. Entre os anos de 2014 a 2018, foram diagnosticados 9.573 em menores
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de 15 anos. Uma taxa média de 4,08 doentes por 100 mil habitantes. Estes dados
sdo preocupantes, uma vez que o humero de casos novos detectados em criangas
pode revelar a existéncia de casos de hanseniase com alta carga bacilar proximos,
sem diagnéstico e tratamento (BRASIL, 2020a).

Os dados epidemiolégicos mais recentes sdo os preliminares de 2019,
segundo o boletim epidemioldgico do Ministério da Saude (BRASIL, 2020b). Até o
primeiro semestre foram notificados 23.612 casos novos de hanseniase no Brasil,
0 que representa 82,3% dos casos diagnosticados no ano anterior. Isto mostra uma
tendéncia do ano de 2019 superar o numero de casos novos detectados em 2018.
Destes, 1.319 (5,6%) dos doentes sdo menores de 15 anos. Da avaliacdo dos casos
que foram detectados ja com algum grau de incapacidade no diagnéstico, 1.984
casos se apresentavam com grau 2, representando 10% do total, e 5.826 foram
diagnosticados com grau 1, o que corresponde a 29,3% (BRASIL, 2020b).

Apesar do foco psicossocial deste trabalho, os dados epidemiolégicos séo
apresentados, pois permitem mostrar que a hanseniase continua sendo um
problema de saude publica no Brasil, e que as areas de alto risco exigem uma
intensificacdo das medidas de controle e estratégias de busca ativa para detectar
novos casos. Sem considerar o problema da subnotificacdo dos casos
diagnosticados, esses numeros mostram a importancia do controle da doenca, pois
trazem impactos importantes para o Sistema Unico de Saude (SUS) e para a
Previdéncia Social. Quanto mais tardiamente a doenca é diagnosticada, maior o
grau de incapacidade causado pelo comprometimento neural e menos funcional o
doente podera se tornar, prejudicando sua capacidade produtiva, sua saude clinica
geral e mental, sua vida social e familiar.

Durante milhares de anos a hanseniase foi nomeada como “lepra” e, assim
como outros tipos de doenca de pele, era tratada como algo da dimensao punitiva
de Deus sobre os homens pecadores da terra. Diante do desconhecimento do
agente bioldgico, da forma de transmisséo, do desenvolvimento e do tratamento, a
doenca amedrontava toda a sociedade. Assim, o isolamento social, que na idade
média ocorria muitas vezes nas cavernas e no século XX em instituicdes totais, era

uma pratica comum e legitimada para lidar com a enfermidade.
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Uma destas instituicdes totais pioneiras no Brasil foi a Colénia Santa Izabel,
localizada na cidade de Betim em Minas Gerais. Inaugurada em 1931, chegou a
abrigar milhares de doentes, que vieram retirados compulsoriamente de suas
cidades, escoltados pela policia ou fugidos da sociedade, pela ameaca de serem
escorracados ao terem o diagnostico revelado. Durante décadas, a Colonia Santa
Izabel, e dezenas de outras espalhadas pelo pais, foram cenarios para historias de
vidas marcadas pela separagao, preconceito e estigma. As pessoas doentes
internadas compulsoriamente tinham sua individualidade massacrada dentro das
colénias, viviam cercadas por correntes, separadas da sociedade e dos entes
queridos, além de terem seus direitos basicos de cidaddos negados.

Com a abertura das correntes na década de 1980, a comunidade da Coldnia
Santa Izabel se expandiu atraindo outros moradores e se tornou um bairro dentro
de uma das maiores regides do municipio. Muitos moradores da ex-colonia, e seus
familiares, continuam morando na regido e tém, ainda muito presente ha memoria
a época da segregacao por causa da doenca.

O interesse em conhecer como a comunidade percebe a hanseniase e que
conhecimento e sentimentos tém sobre a doenca, foram motivacdes que levaram a
esta pesquisa.

PressupfOe-se que as criancas e adolescentes convivendo com esses
antigos moradores da ex-colbnia, sendo eles seus pais, aves, tios, primos, amigos
e vizinhos, tenham a informacao circulante, mesmo que informal, sobre a doenca e
gue o preconceito ndo seja algo tao presente na comunidade.

Dessa forma, o estudo da percepcao desse grupo pareceu adequado. Aliou-
se aisso, o fato de haver um banco de dados com informacdes obtidas de escolares
sobre a doenga, resultado de uma acéo de promocéo de saude desenvolvida pela
Casa de Saude Santa lzabel para a busca ativa de casos de hanseniase entre
escolares.

A analise desse banco de dados é que deu origem a esta pesquisa que
apresenta uma andlise do conhecimento/informacdo e da percepc¢ao/sentimento
sobre a hanseniase por criancas e adolescentes da rede publica de educagédo em

uma regiao de ex-colbnia.
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1.2 Hipotese

Entre criangas e adolescentes, alunos de escolas vizinhas a ex-colonias e
que convivem, frequentemente, com pessoas acometidas pela hanseniase, o
estigma e o preconceito nao € algo presente na atitude e no comportamento e ha
informacdo minima e/ou correta acerca da doenca, mesmo que obtida de maneira

informal.
1.3 Objetivos
1.3.1 Objetivo geral

Avaliar o conhecimento/informacdo e a percepcdo/sentimento sobre a
hanseniase entre criancas e adolescentes que estudam em escolas da rede publica
em uma regido de ex-coldnia de hanseniase, no municipio de Betim/MG.
1.3.2 Objetivos especificos

a. ldentificar o conhecimento/informacdo sobre a doenca nessa

populacao;

b. Analisar as percepcdes/sentimentos acerca da hanseniase;

c. Observar as evidéncias de preconceito em relacéo a doenca.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Da “lepra” a hanseniase: um pouco da histéria da doenga

A partir de uma breve revisao bibliografica da historia da hanseniase no pais
e no mundo, observa-se que se trata de uma doenca presente na humanidade ha
milhares de anos, que esteve comumente associada a crencas religiosas, que a
tinham como castigo e punicéo divina pelos pecados dos homens. Este estigma
permanece impregnado na doenca e provoca 0s mais diversos sentimentos e
reacdes na pessoa acometida por ela, e também na sociedade.

Maciel (2007), refere em seus estudos a dados que dizem da antiguidade da
hanseniase. A autora afirma que as fontes dos primeiros tratados sobre a doenca
s8o controversas e pouco unanimes, porém revelam que ela tenha surgindo nas
civilizacbes indianas, egipcias e hebraicas antigas. Essas civilizacbes eram
patriarcais, originarias da Mesopotamia e da India que se estabeleceram nas
regides do Oriente Médio. Eram némades e migravam com frequéncia em busca
de alimentos, fugindo de outros povos que dominavam os territorios e fazendo os
povos dominados de escravos.

Savassi (2010), também traz varios registros que marcam 0S momentos
histéricos da hanseniase, afirmando se tratar de uma das doencas mais antigas do
mundo. Alguns registros sobre a doenga tratada como “lepra”, foram encontrados
em papiros egipcios, hinos canticos indianos e textos romanos e chineses do século
VI a.C. O primeiro texto que cientificamente descrevia a hanseniase, com
habilidades diagnésticas e observacionais médicas, diferenciando-a de outras
doencas, foi datado em 600 a.C.

Segundo Savassi (2010), no Ocidente, 0s primeiros registros da hanseniase
datam de 326 e 327 a.C. e foram as guerras por disputas de territdrios as grandes
responsaveis pela disseminacédo da doenca pelo resto do mundo. Nesta época, a
“‘lepra”, também era conhecida como elefantiase e a descoberta de colecbes de
esqueletos medievais na Franga, com sinais da doenga, demonstravam que asilos

para pessoas doentes ja se encontravam estruturados na regiéo.
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As cruzadas catélicas foram as principais responsaveis pela disseminacao
da “lepra” pela Europa nos séculos IV e V. Atribuia-se aos cruzados, guerreiros que
retornavam das cruzadas infectados pela “lepra”, a condenacédo da doenga como
forma de punicdo divina pelos pecados cometidos. Dessa forma, a doenca se
espalhava e espalhava-se, também, o horror e o medo da doenca pela sociedade
Ocidental (SAVASSI, 2010).

Séculos mais tarde, a hanseniase se torna endémica na Europa, atingindo
seu auge nos séculos Xlll e XIV, foi necessario criar leprosarios e casas de
misericordia para confinar os doentes o mais longe possivel das cidades com o
objetivo de ndo contaminar os saudaveis (SAVASSI, 2010). Estes locais, além de
asilo para pessoas doentes, também serviam de prisGes para pessoas que
cometessem crimes como roubos e assassinatos e para pessoas com transtornos
mentais como esquizofrenia e deficiéncia mental.

Na América, a “lepra” inexistia no continente até 1500 e surge com o inicio
das colonizagbes europeias e da escravidao africana (SAVASSI, 2010). Pelas
condicbes em que as pessoas ficavam expostas, as senzalas eram locais
favoraveis para a disseminacéo da doenca pelo continente.

De acordo com Savassi (2010), foi somente na segunda metade do século
XIX que a ciéncia se dedicou a criar sustentacdes para o isolamento como profilaxia
da doenca, reafirmando a ideia de que era preciso proteger a sociedade tida como
“sadia” da contaminacao disseminada por doentes.

Schweickardt e Xerez (2015) relatam que a primeira conferéncia para discutir
a “lepra” e o isolamento do doente, aconteceu em 1897 na cidade de Berlim, na
Alemanha. Na conferéncia a internacdo compulséria foi recomendada por toda
comunidade médica e cientifica da época como necessaria para controle da
doenca. Em 1908, foi inaugurada a primeira instituicao oficial, de que se tem relato,
com a finalidade de internar os doentes.

Sem um tratamento e com a forma de transmissao ainda desconhecida, a
segregacao do doente foi, durante anos, uma pratica do Estado, legitimada pela
sociedade que se amedrontava com a doenga. O préprio cientista responsavel pela

descoberta do bacilo causador da doenca, o0 médico Hansen, recomendou uma
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politica de isolamento para os doentes na conferéncia internacional de Berlim
(SCHWEICKARDT E XEREZ, 2015).

Assim, a hanseniase era tratada como um problema que ameacava toda
uma ordem social e que precisava ser mantida o mais longe possivel da populacao
tida como “sadia”, através das politicas de saude do Estado e, se preciso fosse,
com a forca de policia (SAVASSI, 2010).

Na década de 1920, em todo o mundo, o recurso para controle da doenca
se resumia ao isolamento do doente em asilos. Neste periodo, o Brasil passava por
um crescente processo de urbanizacdo e industrializacdo. As doencas endémicas
e epidémicas eram vistas como grandes ameacas a qualidade da mao de obra
disponivel no pais, podendo comprometer a produtividade e a competitividade
diante de um mundo cada vez mais capitalista. As doencas deixavam de ser um
assunto da vida privada e particular de cada sujeito, para se tornar uma questéo de
preocupacao e de agenda dos governos (CARVALHO, 2012).

Segundo Carvalho (2012), depois da Primeira Guerra Mundial, um
sentimento profundo de nacionalismo invadiu o Brasil e a ideia de que era preciso
curar, limpar o territorio de seus males, se aprofundou com as politicas sanitaristas
emergentes na época. A educacdo e a saude passaram a ser vistas como
ferramentas contra as mazelas da populacdo e edificaram o projeto de
modernizacao do pais. O projeto colocava em evidéncia a gravidade dos problemas
de saude do povo, que impediam o progresso econdmico e politico da nacao. A
salde passou a ser vista como um bem publico, que poderia trazer 6nus ou bénus,
e cabia ao Estado zelar por ela, exercendo seu poder sobre a vida das pessoas.

A partir desse periodo, foram criadas instituicbes e movimentos com o
objetivo de promover a conscientizacdo e o saneamento basico em territérios do
pais, ainda esquecidos pelo governo. As doencas passaram a ser tratadas como
um problema social e politico e ndo somente como um problema bioldgico ou
sanitario. Foi criado em 1920, com o objetivo de centralizar as medidas de saude
publica, o Departamento Nacional de Saude Publica — DNSP e, para tratar
especificamente do controle da hanseniase, foi criada a Inspetoria de Profilaxia da
Lepra (CARVALHO, 2012).
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A partir da politica sanitarista, muitas colbnias/sanatorios e preventorios
foram construidos no Brasil, principalmente na década de 1930. Foram erguidas
dezenas de colbnias-leprosarios em todo o pais, em pontos estratégicos e de dificil
acesso, com o0 objetivo de isolar o doente de hanseniase sob o ponto de vista
geografico, historico e social (CARVALHO, 2012).

Ainda, segundo a autora, em 1941 o poder terapéutico das sulfonas,
evidenciado por alguns experimentos realizados nos Estados Unidos da América,
passou a ser discutido e largamente difundido, marcando uma nova fase na histoéria
da doenca.

A partir do tratamento com as sulfonas, a cadeia de transmissao da doenca
era interrompida, e o isolamento ndo era mais necessario e sustentado do ponto de
vista cientifico. Mas foi depois de décadas de discussdes, embates e experimentos,
em 1962, que o fim do isolamento compulsério foi decretado. Porém, o fim oficial
do isolamento compulsério, ndo significou que pessoas nao fossem mais internadas
por causa da hanseniase, ou que aqueles que ja estavam internados em colbnias
recebessem alta. Até os anos de 1970 e 1980, muitas pessoas ainda foram
internadas compulsoriamente, em algumas regides do pais, como afirma Carvalho
(2012).

A persisténcia da internacdo compulsoria pode ser considerada sob dois
aspectos, de acordo com Carvalho (2012): primeiro haveria dificuldade de se
desmontar as grandes estruturas construidas para fins de isolamento por todo o
pais, que demandaram altos investimentos financeiros dos Estados, e segundo,
nem as leis governamentais e nem as diretrizes cientificas foram suficientes para
acabar com o estigma enraizado em torno da doenca e tornar o convivio com o
doente aceitavel pela sociedade.

A mudanga de nomenclatura da doenca de “lepra” para hanseniase teve o
objetivo de tentar minimizar tal estigma. Em 1975, uma portaria ministerial retirava
a palavra “lepra” dos documentos oficiais, e em 1995 houve a proibigdo definitiva
do termo e sua substituicdo pelo nome hanseniase. No entanto, o efeito da lei ndo
foi suficiente para que a “lepra” deixasse de estar relacionada a hanseniase e nem
o0 estigma relacionado a doenca, conforme relata Carvalho (2012):
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Entretanto, para o individuo que foi acometido pela doenca no momento
em que a mesma era chamada lepra, a troca de nomenclatura néo
trouxera muitas transformacdes. O leproso era aquele individuo
condenado pela doenca, ndo a uma morte fisica, visto que se vivia com a
doenca por longos anos, mas estava fadado a morrer socialmente, a
afastar-se dos seus, sair do seu trabalho, de sua casa, enfim, deixar para
tras toda sua trajetéria de vida, a fim de ir para o isolamento (CARVALHO,
2012, p.173).

2.2 Um lugar chamado Coldnia Santa lzabel

Retornaremos alguns pontos cronoldgicos da histéria da hanseniase no
Brasil e em Minas Gerais, para refletir sobre o surgimento da Col6nia Santa lzabel,
que foi de uma instituicéo total a um bairro do municipio de Betim.

Como a maioria dos estados brasileiros, Minas Gerais também adotou a
politica de segregacao do doente acometido pela hanseniase em comum acordo
com as diretrizes do DNSP.

Com o crescente numero de pessoas acometidas pela doenca, em 1921 foi
criado o Servico de Profilaxia da Lepra e proposto a constru¢do do primeiro asilo-
colonia do estado, aprovado por decreto. A Colbnia Santa Izabel representou a
expressdo maxima da politica de isolamento no estado; sua construcdo iniciou-se
ainda em 1921 e demorou quase uma década para ter suas instalacdes finalizadas,
sendo inaugurada em dezembro de 1931 (CARVALHO, 2012).

O acesso a Colbnia Santa Izabel era propositalmente dificil e isolado, sua
estrutura fisica se assemelhava aos modelos de instituicdes agricolas europeias.
Cercada pelo Rio Paraopeba e pelo Coérrego do Bandeirinha, os doentes
precisavam chegar pela estrada de ferro, principal via de acesso ao local. Os trens
dispunham de um vagédo exclusivo para passageiros com doencas contagiosas e
por onde passavam deixavam um aviso de terror e medo. Os doentes desciam na
estacdo de Mario Campos, localizada a cinco quildmetros do portal de entrada da
coldnia e eram levados de carro exclusivo para dentro da instituig&o.

J& as pessoas que buscavam a colbnia para visitar algum familiar internado
precisavam caminhar toda essa distancia a pé, pois ndo lhes era disponibilizado
nenhum outro tipo de transporte. A intencdo era dificultar o acesso as pessoas
internadas e que houvesse o maior distanciamento possivel entre o doente e 0

mundo externo.
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Na entrada da Col6nia Santa Izabel foi construido um grande e imponente
portal que marcava o limite das terras. Nele consta, ainda hoje, a frase em Latim
“Hic Manebimus Optime”, que significava “Aqui estaremos bem”. Segundo Carvalho
(2012), a mensagem com a qual o doente de hanseniase era recebido era, na
verdade, uma tentativa de convencé-lo de que ali era o melhor lugar para ele viver
com sua enfermidade, sequelas e dores, embora estivesse isolado do restante da
sociedade e separado de seus entes queridos.

Muitos doentes, quando viviam em suas comunidades, eram assombrados
pelo medo de que vizinhos e autoridades sanitarias descobrissem o0 seu
adoecimento. Os que tinham o adoecimento revelado ou descoberto sofriam com a
discriminag&o da sociedade, assim como seus familiares. Muitos tinham suas casas
incendiadas e eram expulsos, outros chegavam a col6nia fugidos dessas ameacas.
Assim, a colbnia se fazia como um lugar de acolhida e refugio para muitos doentes,
diante de uma sociedade hostil e aterrorizada pelo estigma da hanseniase.

Dessa forma, as condi¢des de certo conforto e hospitalidade, oferecidas pela
instituicdo, eram uma forma de o Estado negociar com o doente o isolamento,

conforme relata Carvalho (2012):

O portal era como a lapide daquele que passasse a viver la dentro. A
certeza de que dentro do leprosario o doente ficaria bem, era um preceito
defendido pelas autoridades sanitarias que, na verdade, estavam
pensando na contencéo da lepra (Carvalho, 2012, p.59).

O doente de hanseniase abria méo de sua liberdade e de varios outros
direitos de cidadao, para viver entre iguais e em condi¢cdes, muitas vezes, mais
dignas dentro da instituicdo. Uma vez fora dela, seus direitos ja estariam cessados
desde o momento do diagnostico, independentemente de sua internacao.

Essas instituicbes sao, hoje, denominadas instituicbes totais por
apresentarem certas caracteristicas comuns e padronizadas. Goffman (2001)
define as instituicdes totais como um espaco onde um grande numero de individuos
em situacdo semelhante, sdo segregados, isolados, impedidos de relacionar-se
com a sociedade mais ampla. Ficam sob imposic¢des e regras, limitados a um Unico

local, por um longo periodo de tempo. O individuo passa a realizar todas as



31

atividades de sua vida diaria no mesmo ambiente: lazer, estudo, trabalho,
tratamento de saude e outros.

Dentre as classificacdes organizadas por Goffman (2001), estédo incluidas as
instituicbes que sdo destinadas aos grupos considerados “inaptos” ao convivio
social, de maneira intencional ou n&do, como as col6nias de hanseniase, 0s
manicomios e as prisées. Quando um individuo entra em uma instituicdo total tem
sua identidade mortificada, sua autonomia retirada e a concepgédo de si mesmo
alterada, sendo tratado como um mero interno, um nimero, padronizado e coletivo.
O individuo passa por um processo de “aculturamento” e estigmatizagao, sendo
destituido do seu papel social, uma vez que, as caracteristicas adquiridas durante
sua vida civil e familiar sdo drasticamente modificadas pelas experiéncias e pelo
modo de vida condicionado dentro da instituicdo (GOFFMAN, 2001).

Este € um importante conceito para pensar as instituicdes criadas para a
segregacao da pessoa acometida pela hanseniase em todo o mundo e, ndo
diferentemente, a Colbnia Santa Izabel que focava na enfermidade e na protecao
da sociedade tida como “sadia”, e ndo no sujeito.

Segundo Lana (1997), a Coldnia Santa lzabel foi a primeira expressao de
uma intervencdo estatal a fim de controlar a hanseniase em Minas Gerais, no
momento em que as doencgas capazes de afetar e ameacar o0 emergente processo
de industrializacao do Brasil recebiam toda atencdo dos governos. A salde publica,
da década de 1920, assumia um carater autoritario e policiesco, como mecanismo
coercitivo sobre as camadas mais pobres da sociedade. O Estado visava, mais uma
forma de poder regulador sobre a vida das pessoas para manutencao da ordem,
do que uma preocupacéo, de fato, com a melhora da qualidade de vida delas:

A Colbnia foi concebida enquanto instrumento de exceléncia para o
tratamento da hanseniase na chamada “era bacteriol6gica”, momento em
gue o saber em saude foi fortemente influenciado pela teoria unicausal da
doenga, a descoberta de agentes etioldgicos na produgédo e transmissao
das doencas e dos seus respectivos modelos terapéuticos de isolamento
e quarentena (LANA, 1997, p.31).

A instituicdo Coldnia Santa Izabel foi sofrendo transformacdes em seu papel

social e institucional na medida em que a forma de lidar com a hanseniase também



32

se transformava com o advento das descobertas cientificas, porém ndo na mesma
velocidade.

O processo de povoamento da regido da colbnia se deu, na sua maior parte,
por iniciativa dos proprios pacientes internados, de acordo com Lana (1997). O
doente internado que possuia algum tipo de recurso financeiro, com autorizacéo do
diretor da instituicdo, podia construir sua casa em terrenos cedidos pelo Estado.
Alguns familiares de doentes, com o desejo de estarem mais préximos de seus
entes, construiam as margens da colbnia e assim o espaco foi crescendo
rapidamente, como forma de resisténcia ao isolamento.

A colbnia possuia um regimento interno que considerava as diretrizes do
Servico Nacional de Lepra e as peculiaridades da colbnia, era uma forma de
diminuir os diversos conflitos que emergiam do convivio de pessoas tao diferentes
gue vieram de diferentes lugares.

No regimento constavam regras proprias da condicdo de isolamento
compulsorio e outras comuns a qualquer convivéncia de um grupo de pessoas.
Havia uma forte hierarquia dentro da instituicdo, uma forma de garantir o controle
sobre os internos e manter as regras. Existia a figura do diretor, do administrador,
do prefeito (eleito pelos préprios pacientes internos) e dos vigilantes/segurancas.
Muitas atividades administrativas e assistenciais eram executas pelos préprios
pacientes. A Colbnia Santa Izabel, chegou a abrigar, em um mesmo momento,
cerca de trés mil pessoas, portanto, era preciso exercer um forte controle sobre os
espacos e sobre as pessoas para manter a ordem e o controle (CARVALHO, 2012).

Ao chegar a instituicdo, o doente era classificado como indigente ou
contribuinte, o que direcionava o local em que se hospedaria e os direitos que teria.
O doente que nao possuia recursos financeiros era alocado em espacos coletivos
e 0 Estado era o financiador de todos 0s seus gastos com alimentacao, tratamento,
moradia compartilhada e vestuario. Ao doente contribuinte, aquele que possuia
algum tipo de recurso ou renda, eram dadas certas regalias, como alimentagao
especial e a concessédo de terreno para construgdo de moradia prépria dentro da
coldnia, caso fosse casado (CARVALHO, 2012).

Outra regra da instituicdo, cumprida rigorosamente, era a de separacéo dos
filhos de doentes nascidos dentro da colbnia. A crianca que nascia podia ser
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entregue a familiares fora da instituicdo ou enviada aos preventorios ou creches,
onde muitos eram adotados ou morriam logo nos primeiros meses de vida. O ato
de separar os filhos dos doentes era considerado uma importante medida de
profilaxia na época, de acordo com Carvalho (2012). O doente era induzido a
acreditar que se separando do seu filho, estaria protegendo-o da contaminacéo
pela terrivel doenca. Para os pais internados, acreditar nesta premissa era uma
forma de aliviar o sofrimento e angustia diante de uma regra tao rigorosa e violenta.

A vida dentro da instituicdo buscava reproduzir a vida comunitaria no mundo
externo, havia as atividades recreativas, culturais, religiosas, comemoracdes
civicas e esportivas que movimentavam a colbnia e entretinham os pacientes.
Essas atividades eram uma maneira dos individuos se sentirem livres, mesmo com
os corpos dominados pela medicalizacéo e pela institucionalizagcédo, e uma forma
de recriarem suas trajetorias de vidas. Essas atividades mostravam as estratégias
de existéncia do sujeito dentro da instituicdo, frente aos traumas e perdas vividas
com o adoecimento e com o isolamento. De acordo com Carvalho (2012), o
isolamento exigia que o individuo reaprendesse a viver sobre novas circunstancias,
aprendesse novas regras de convivéncia e criasse novos lacos de afinidade e unido
com pessoas desconhecidos e tdo diferentes entre si.

A internagdo compulsoria como medida de profilaxia da doenca esteve
vigente por regulamentacao até o final da década de 1950. A partir da lei n.3.542,
de 1959 a politica de isolamento foi extinta, o que se tornou efetivamente valido
pelo decreto n.968, de sete de maio de 1962 (BRASIL, 1952 e 1962). No entanto,
na pratica a internagdo, ndo compulsoria, continuou existindo ainda por décadas,
segundo relato dos préprios doentes. Muitos acreditavam que era melhor se isolar
a contaminar outras pessoas, duvidando da possibilidade real de cura da doenca
pelo tratamento (CARVALHO, 2012).

A partir deste periodo de 1962, comeca uma nova organiza¢do em torno do
tratamento da hanseniase e a preocupacdo do Estado no redirecionamento das
grandes instituicbes erguidas para o isolamento do doente, conforme expde Lana
(1997).

Na década de 1980, o tratamento comeca a ser feito com uma combinacéo
de medicamentos que traz a possibilidade, do ponto de vista da infec¢do, de cura
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real do individuo com interrupcdo da transmissdo. Novas possibilidades
terapéuticas, diferentes do isolamento, comecaram a ser pensadas para 0S
doentes, trazendo um novo significado para a doenca e alterando o perfil das
grandes instituicdes criadas anteriormente (LANA, 1997).

De acordo com Lana (1997), em 1977 houve a criacdo da Fundacao
Hospitalar de Minas Gerais - FHEMIG, 6rgao vinculado a Secretaria de Saude do
Estado com o objetivo de administrar os hospitais publicos, como parte de uma
proposta nacional de reorganizagao administrativa, assumindo assim a gestéo da
Coldnia Santa Izabel.

Em 1980, foi autorizada pela FHEMIG a retirada das correntes que cercavam
a Col6nia Santa Izabel. Essas correntes tiravam do simbdlico e levavam para o real
o isolamento do doente, representavam o limite que um doente tinha para poder
continuar vivo, separado do restante da sociedade. A retirada dessas correntes
demonstrava o fim de um isolamento compulsério e a possibilidade de retomada da
vida social das pessoas que |4 viviam. Assim a area comunitaria da coldnia foi
ampliada, foi permitida a construcdo de novas residéncias, a comercializagao de
benfeitorias particulares e o acesso e transito de pessoas nao internadas dentro da
instituicdo (LANA, 1997).

Ainda segundo Lana (1997), é possivel observar nesse mesmo periodo, um
rapido crescimento da regido chamada de Limas situada nos arredores da Coldnia
Santa lzabel, que se tornaria mais tarde, uma regido bastante significativa para o
municipio de Betim, a regido de Citrolandia. A comunidade dessa regido era a
manifestacdo de resisténcia dos pacientes da colonia e de seus familiares, que
também sofriam com o preconceito e desejavam estar prOXimos aos seus entes
queridos. Segundo o autor, houve varias tentativas de desarticular o surgimento da
comunidade por parte do Estado, como desapropriacées e acbes no Ministério
Publico, mas ela continuava crescendo na contraméo do desejo dos governantes e
representava uma conquista dos doentes do espaco social e uma forma de romper
com a discriminagdo e com a violéncia da sociedade.

De acordo com Lana (1997), as praticas de intervencdo em hanseniase
passaram por varios momentos historicos, tanto das descobertas tecnoldgicas e de

tratamento da doenca, quanto da forma como a sociedade se organizava. Essas
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praticas de isolamento se apresentam de forma dialética e antagdnicas, entre o
controle da doencga e a protecdo da sociedade, ora como beneficio ao doente, ora
como negacéo de direitos dos mesmos.

2.3 A hanseniase ap6s o advento das sulfonas: movimentos sociais e

politicas publicas

De acordo com Carvalho (2015), a introducdo das sulfonas na década de
1940 teve um papel importante na mudanca de paradigma em relacdo a
hanseniase. Durante a Segunda Guerra Mundial as sulfonas foram usadas em
doentes de hanseniase e o0s bons resultados apresentados trouxeram a perspectiva
de tornar a “lepra” uma doenga nao contagiosa e curavel com o tratamento, o que
possibilitou uma série de questionamentos sobre a necessidade de isolamento do
doente.

Porém, no Brasil, a politica de isolamento continuava legitimada pelo Estado
e pela sociedade e se manteve durante décadas, mesmo com o advento da ciéncia,
por causa do estigma que historicamente a hanseniase carregava, como coloca
Carvalho (2015):

Como se observa, ainda que parte significativa da comunidade cientifica
reconhecia-se a sulfonoterapia como um tratamento revolucionario, capaz
de transformar um doente perene em paciente, ou seja, em portador de
uma doenga curavel, o isolamento ainda era reconhecido como medida
necesséria (CARVALHO, 2015, p.548).

A nova perspectiva em relacdo a doenca e seu bom progndstico com o
tratamento possibilitado pela sulfonoterapia, néo foi suficiente para acabar com os
leprosarios consolidados por todo o pais, pois a sociedade ndo se incomodava em
arcar com o 6nus e com os danos que o isolamento causava ao doente e suas
familias. Uma vez institucionalizado, o doente com adaptacao estabelecida dentro
da coldnia, dificilmente desejava retornar para suas cidades natais com medo da
falta de receptividade que encontraria (CARVALHO, 2015).

Dessa forma, era preciso pensar e elaborar estratégias para amenizar os

impactos desse isolamento, que em muitos pontos foram irreparaveis, e possibilitar
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a reinsercdo do individuo e estabelecer novos vinculos entre a pessoa acometida
pela doenca e a sociedade. As estratégias de enfrentamento a hanseniase
precisavam restabelecer, ressignificar a imagem e o vinculo que essa sociedade
mantinha com as pessoas envolvidas pela histéria da doenca.

Na busca por resgatar os direitos do doente enquanto cidadéo civil, em 1981
foi criado, por um grupo de ex-internos, o Movimento de Reintegracao das Pessoas
Atingidas pela Hanseniase — MORHAN. Entidade sem fins lucrativos que se tornou
um movimento de ambito nacional e tem suas atividades voltadas para eliminacao
da hanseniase, prevencao, tratamento e diagndéstico, reinsercéo social da pessoa
atingida pela doenca e combate ao preconceito (MORHAN, 2020). Desde a sua
criagcdo, o MORHAN contribui efetivamente através do debate pubico e politico da
hanseniase, para o resgate da historia de segregacéo da doenca e pela valorizacédo
do sujeito adoecido, lutando para recuperar direitos retirados pelas politicas de
isolamento e pelo estigma da doenca.

Uma grande vit6ria nesse sentido foi, em 2007, o fato de as pessoas que
foram segregadas compulsoriamente em instituicées hospitalares pela hanseniase
serem indenizadas pelo Estado, através da Lei 11.520 que lhes concedia pensao
compensatoria especial (BRASIL, 2007). Uma reparacéo material, porém, bastante
simbdlica, que representava a admissao do Estado como causador de danos a vida
do doente de hanseniase. Porém, alguns desses danos sao irreparaveis e ficou a
cargo de cada sujeito lidar e se haver com a sua histéria pessoal atravessada pela
enfermidade. Para alguns, se reinventar foi tarefa exitosa, mesmo que dificil, mas
para outros o passado foi uma condenacédo perpétua e dolorosa.

Pode-se observar que, assim como o significado da hanseniase foi mudando
ao longo do tempo, as politicas publicas em torno dela também foram sofrendo
transformacdes, desde as medidas higienistas do isolamento até o foco no
fortalecimento das acdes de vigilancia epidemioldgica, educacdo, promoc¢édo da
salde e assisténcia integral do paciente como usuario do SUS (COSTA et. al,
2015).

Atualmente no Brasil através do Programa Nacional de Controle a

Hanseniase do Ministério da Salde, as estratégias adotadas para o enfrentamento
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da doenca vdo de manuais para trabalho e educacdo permanentes dos
profissionais de saude, organizacdo e formacgédo de grupos de autocuidado com
pacientes de hanseniase, ao monitoramento e avaliacdo de indicadores e dados
epidemioldgicos sobre a doenca (BRASIL, 2010).

Entre as diversas acgOes estdo a comunicacdo e a divulgacdo das
informacdes sobre hanseniase dirigidas a populacdo em geral, com o0 objetivo de
mobilizar a sociedade para o problema (BRASIL, 2010). As campanhas veiculadas
nas midias, nacionalmente, e nas escolas publicas de todo o pais sdo exemplos
dessas acoes.

No periodo em que os dados da pesquisa foram coletados nas escolas da
regido da Colbnia Santa Izabel, o Ministério da Saude havia lan¢cado a V Campanha
Nacional de Hanseniase, Verminoses, Tracoma e Esquistossomose em Escolares
- 2017/2018 (BRASIL, 2018). A campanha tinha o objetivo de identificar e tratar os
casos de hanseniase e outras doencas, com acdes especificas para cada uma. A
campanha envolvia profissionais das areas de educacédo e saude em uma rede de
atencao a criancas, os adolescentes e seus familiares.

Anteriormente outras campanhas haviam sido feitas nesta mesma
perspectiva. Segundo o Ministério da Saude (2018), a edicdo anterior da campanha
aconteceu em 2016 e 2017 e abrangeu 2.409 municipios em todo o pais. Seis
milhdes de escolares receberam uma ficha de autoimagem para marcarem em um
desenho o local onde apresentassem manchas na pele. Essas fichas eram
devolvidas a escola para consultas dermatoneuroldgicas referentes a investigacao
de hanseniase. No total, 180 alunos e familiares foram diagnosticados com a
hanseniase através da campanha.

No entanto, essas abordagens nas escolas por meio das campanhas
recebem pouco investimento e tém se mostrado pouco eficazes em relacdo a
construcdo de um conhecimento acerca da hanseniase, que seja capaz de
desconstruir os significantes ligados ao estigma e ao preconceito e possibilitar uma
mudanca de atitude frente a doenca (FREITAS et. al, 2019 e CAVALIERE E
GRYNSZPAN, 2008)
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Freitas et. al (2019) realizaram um estudo qualitativo em uma escola publica
de Cuiab4, Mato Grosso, e evidenciaram a confusdo que os adolescentes fazem
com o0s conceitos sobre a hanseniase e outras doencas. Crencas como nao ter cura
e causar a morte sao frequentes, e aspectos como a etiologia, a transmissao, o
diagnostico e o tratamento sdo desconhecidos por esse grupo. Essas ideias
infundadas e o desconhecimento ddo origem a uma percep¢ao equivocada sobre
a doenca, causando vergonha e isolamento social do doente e fortalecendo o
estigma e o medo em relagcédo a doenca.

Em outro estudo, realizado por Cavaliere e Grynszpan (2008) em uma
comunidade de ex-colénia de hanseniase no Rio de Janeiro, avaliou-se o
conhecimento, o entendimento, as crencas sobre a hanseniase e o estigma por
parte de estudantes e professores de escolas da regido onde localizava uma ex-
colénia de hanseniase. Os pesquisadores identificaram que professores e
estudantes tém conhecimento sobre hanseniase baseado em crendices no que se
refere a cura, ao modo de transmisséo e ao tratamento.

Segundo Cavaliere e Grynszpan (2008), a escassez de informacdes
tecnocientificas nutre os tabus e crendices sobre a doenca. Os autores afirmam
que as acdes em relacdo a hanseniase na sociedade em geral, devem ter o objetivo
de elevar os niveis de aprendizado formal sobre a doenca e formar pessoas
implicadas no seu autocuidado e no cuidado para com o outro, o que ira possibilitar

a desconstrucao de todo o estigma em volta da doenca.

2.4 A doenca e ador do estigma

Carvalho (2012), afirma em seu estudo que a enfermidade resultava para o
doente, muitas vezes, em um importante desequilibrio psiquico que o levava ao
desespero e a angustia. A descoberta da doenca, o isolamento e as rupturas
familiares e sociais desencadeavam um sofrimento que ultrapassava a dor fisica
causada pela doenca e suas sequelas. O doente materializava em seu corpo fisico
a crenca de que havia um mal pecaminoso no mundo e carregava um sentimento

de repulsa por si mesmo que o resignava a ser levado ao isolamento social.
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Diversos autores como Carvalho (2012), Costa e Cedaro (2014), Santos
(2006), Cid et al. (2012) e Leite et al. (2015, concordam que a trajetéria da
hanseniase sobre a vida do doente pode levar a consequéncias fisicas, sociais e
psiquicas importantes e gerar reac6es emocionais no doente que vao influenciar
no decorrer do seu tratamento e na forma como ele lidara com o seu préprio corpo.

Sentimentos e problemas emocionais podem ser vividos de forma
exacerbada diante do diagndstico da hanseniase. Mesmo existindo cura da doenca
comprovada pela medicina, o paciente alimenta um medo constante de sofrer
mutilacdes, sequelas irreparaveis ou de que a doenca afete sua locomocao ou a
sua imagem. Ao trazer alteracbes que podem afetar a pele, como manchas,
carocos e feridas, a autoimagem do doente pode ficar comprometida e despertar
nele a sensacao de sujidade e pouco valia diante do outro, conforme afirmam Costa
e Cedaro (2014):

O medo da deformidade fisica faz parte do cotidiano dessa populacéo,
pois isso pode tornar a doencga publica e desperta a vergonha de ser
portador de uma patologia que milenarmente foi considerada maldita.
Nesse sentido é evidente o impacto psicolégico e social causado pela
hanseniase, deixando o paciente muitas vezes refém de sua condigdo e
com a impressao de estar sempre em evidéncia, como se fosse observado
pelos que estdo a sua volta. Quando alguém descobre, € comum haver
vergonha e o receio de ser rejeitado. Esse paciente teme que lhe tenham
ojeriza e que isso possa trazer problemas no trabalho ou em
relacionamentos familiares e amorosos, dificultando, inclusive, sua forma
de lidar com o préprio corpo (COSTA E CEDARO, 2014, p.130).

Dessa forma, todo processo de adoecimento deve ser visto de forma
multifacetada. Para além das consequéncias no organismo do individuo, a doenca
traz implicacGes na sua vida psiquica e social e na de seus familiares. Assim, torna-
se impossivel abordar a hanseniase, ou até mesmo tratar o doente, sem entender
o estigma e o preconceito em relacdo a doenca, uma dor invisivel que acomete a
alma de todos os envolvidos.

Goffman (1982) traz uma definicdo grega sobre estigma:

Os gregos, que tinham bastante conhecimento de recursos visuais,
criaram o termo estigma para se referirem a sinais corporais com 0s quais
se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o
status moral de quem os apresentava. Os sinais eram feitos com cortes
ou fogo no corpo e avisavam que o portador era um escravo, um criminoso
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ou traidor uma pessoa marcada, ritualmente poluida, que devia ser
evitada; especialmente em lugares publicos (Goffman, 1982, p.11).

Para Goffman (1982), a sociedade formula meios de categorizar as pessoas
e 0s grupos de acordo com seus atributos, caracteristicas, rotinas e ambientes. Sdo
expectativas normativas, exigéncias preconcebidas que atribuem a um individuo
uma identidade social, o que faz parte do processo de civilizacdo. Quando uma
pessoa apresenta um atributo diferente, estranho aquele que é tido como “normal”,
ela é colocada numa categoria menos desejavel, diminuida, inferiorizada. Tal
caracteristica que est4 fora da normalidade é que define um estigma. Uma pessoa
gue possui um atributo incongruente com o estereétipo de normalidade vigente na
sociedade carrega consigo um signo que transmite e corporifica algo sobre ela,
sobre sua imagem e identidade.

Bauman (1999) corrobora com a ideia de Goffman (1982) em seu texto sobre
a modernidade e a ambivaléncia a qual a sociedade esta fadada. Segundo o autor,
o homem é um ser de linguagem estruturalmente, o que o diferencia dos outros
seres. Uma das funcdes da linguagem é classificar, ordenar, separar e segregar as
coisas, as pessoas etc. Ou seja, a funcdo da linguagem na sociedade é nos afastar
da ambivaléncia que confere a um mesmo objeto mais de uma categoria e
significado. Este é um importante conceito para pensar o preconceito e o estigma
gue envolvem a hanseniase, pois a ambivaléncia seria causadora de um
sentimento de profundo desconforto no sujeito que nao consegue ler
adequadamente uma situacao e nédo consegue definir e classificar certos grupos e
pessoas pela ambivaléncia que elas apresentam.

Segundo Bauman (1999), classificar significa separar, segregar, entender o
mundo como entidades distintas e postular padrdes de a¢des diferenciais para cada
grupo. A linguagem situa o mundo entre duas categorias, a primeira um mundo
ordenado e constante, proprio a ser habitado e a outra um mundo do caos, que iria
contra a sobrevivéncia humana e lancaria o homem a ambivaléncia.

Para o autor, a necessidade de classificar e de por ordem nas coisas hasceu
com a sociedade moderna e leva a intolerancia do caos, da desordem, da
desobediéncia e de tudo aquilo que possa representa-los. Classificar diz de incluir

e excluir, dividir o mundo entre entidades distintas, um ato de violéncia que exige
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certa dose de coercao e que sO pode ser enfrentado com um ato ainda maior de
segregacao.

Bauman (1999) relata que o Estado assume na sociedade a funcao de definir
e fazer as distingdes acontecerem, através das normas e das leis. O Estado busca
um ideal ordenador e se empenha de todas as formas em substituir as
manifestacdes incontrolaveis e espontaneas da sociedade em planos tracados,
domesticando as forgas naturais e desordenadas de forma impiedosa.

Assim, surge a intolerancia para com o outro:

A intoler&ncia é, portanto, a inclinacdo natural da pratica moderna. A
construcdo da ordem coloca limite & incorporacédo e admissdo. Ela exige
a negacdao dos direitos e das razdes de tudo que ndo pode ser assimilado
— a deslegitimacdo do outro. Na medida em que a &nsia de por termo a
ambivaléncia comanda a ac¢do coletiva e individual, o que resultara é
intolerancia (o que muitas vezes significa: vocé é abominavel, mas eu sou
generoso e o deixarei viver) (BAUMAN, 1999, p.16).

A ideia de Bauman (1999) contribui para refletir sobre a hanseniase e todas
as categorias que carregam em si forte estigma. Existe uma construcao social que
divide o mundo de forma dicotdmica e todos que ndo cabem em um ou em outro
sdo identificados como o “estranho”. Esta estruturacao reflete todas as dicotomias
da vida, como o bem e o0 mal, o feio e o belo, a verdade e a falsidade etc. Entre o
antagonismo do amigo e do inimigo, do normal e do anormal, o “estranho” realca a
diferenga, a oposicdo. Ele é indefinido, esta fora da dialética especulativa, ndo é
bom e nem mau, ndo é belo e nem feio, ndo € remédio e nem veneno. Tem contra
si 0 Estado moderno que zela pela ordem, e como nao € possivel que esta categoria
deixe de existir, a saida € coloca-la em uma cerca invisivel que limite as fronteiras
com o mundo.

O perigo que o “estranho” representa deve ser evidenciado pelo Estado e as
pessoas advertidas e mantidas em alerta dos perigos de um contato descuidado
com ele. O “estranho” é desacreditado, inferiorizado e suas caracteristicas externas
e visiveis, faceis de identificar, sdo tidas como sinais de suas habilidades ocultas,
abominaveis e perigosas. Dessa maneira o estigma é instituido de acordo com

Bauman (1999):
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No seu significado original, estigma designava os sinais corpéreos que
indicavam inferioridade de carater ou fraqueza moral. O conceito pode ser
aplicado mais amplamente a todos o0s casos quando uma caracteristica
observavel — documentada e indiscutivel — de certa categoria de pessoas
€ primeiro salientada a atencao publica e entéo interpretada como um sinal
visivel de uma falha oculta, iniquidade ou torpeza moral. Um traco de outro
modo in6cuo torna-se uma mancha, um sinal de aflicdo, motivo de
vergonha. A pessoa portadora desse tracgo é facilmente identificavel como
menos desejavel, inferior, ruim e perigosa (BAUMAN, 1999, p.77).

O estigma se torna uma arma contra a ambiguidade angustiante do
“estranho”, um mecanismo de defesa, reafirmando o autor: “A esséncia do estigma
é enfatizar a diferenca: € uma diferenca que esta em principio além do conserto e
que justifica, portanto, uma permanente exclusao” (BAUMAN, 1999, p.77). O
estigma enterra o outro na sua identidade de excluido.

Assim, podemos pensar a hanseniase como uma doenga imersa na
categoria do “estranho”, rodeada de muitas incertezas, ameacgas e perigos. Antes
de haver um tratamento eficaz, a hanseniase foi nomeada pelo Estado, com a
legitimagao da sociedade, como categoria do “estranho” e isso justificou excluir o
doente, tentando torna-la invisivel aos olhos do outro, da sociedade, daquilo que é
tido como “normal’.

A hanseniase se tornou uma questao mais grave no seu aspecto social, do
que biolégico, propriamente dito. O diagndstico precoce e o tratamento eficaz e
gratuito que evoluiram com o passar do tempo, possibilitaram a cura da doenca do
ponto de vista médico. No entanto, fatores de ordem social e psicoldgica,
permanecem e interferem significativamente no processo, e levam o sujeito a
angustia de se sentir um acometido pela “lepra”. Por isso, € impossivel abordar a
doenca e o doente sem se considerar o preconceito e 0 estigma que estao
impregnados no imaginario social.

Lana (1997) relata que a “lepra” esta ligada, fortemente, as representacoes
sociais de impureza, indignidade e pecado do homem, que se fazem visiveis pelas
manchas e deformidades deixadas no corpo. “Estas representacées antecipam a
dor e o sofrimento fisico, propriamente dito, aléem do estigma e do preconceito
suscitado pela questao estética” (LANA, 1997, p.126).

Santos (2006) em estudo realizado com pacientes diagnosticados com

hanseniase em 2003, identificaram que 0s pacientes associavam a doenga com as
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mutilacbes corporais, causando-lhes terror e temor, incerteza de cura com o
tratamento e o medo de morrer. Os autores afirmam que as percepg¢des negativas
da doenca estdo muito ligadas as histérias relatadas na Biblia, que associavam as
deformidades fisicas a impureza do homem e a punicéo divina.

Estudo realizado por Cid et al. (2012), com pessoas diagnosticadas com
hanseniase em um centro de referéncia no Ceara, também revelou que a maior
parte dos entrevistados tinha medo que a doenca e que as incapacidades fisicas,
por ela deixada, se tornassem visiveis aos olhos das outras pessoas e 0s
expusessem ao preconceito e ao estigma, afetando suas rotinas e autoestima.
Ainda, segundo os autores, 0 preconceito ocorre muitas vezes por aquilo que pode
ser visto, as manchas, as feridas, as atrofias, o que leva muitos doentes a ocultarem
a doenca pelo medo de vivenciarem situacdes de exclusdo. Atitudes como estas
reforcam o isolamento social como forma de defesa e protecao contra o sofrimento,
e retardam o diagndstico e tratamento correto da doenca.

Maciel (2007) faz um compilado de toda a trajetoria da “lepra” até a mudanga
do termo para hanseniase, em busca da construcao social do estigma em torno da
doenca e do doente. Relata que o apelo social e estigmatizante da doenca esteve
muito ligado a leitura biblica que tinha no “leproso” objeto de exclusdo e ao mesmo
tempo de piedade.

Savassi (2010) e Maciel (2007) relatam que a biblia traz diversas referéncias
a “lepra” e aos “leprosos”. A palavra biblica “tsaraat” foi traduzida pelos gregos
como “lepra” e contemplava as doengas com manifestagdes na pele; na realidade
incluia doencas como o vitiligo, psoriase, escabiose, pénfigo entre outras. Na
verdade, a palavra ‘tsaraat” ndo tinha traducdo exata e abrangia conceitos
incompreensiveis para as linguas atuais. Fato é que esta palavra carregava
sinbnimos de medo e repugnancia, associada a impureza e profanacao.

Savassi (2010) relata que os primeiros tratados da hanseniase séo
controversos e pouco unanimes, mas revelam o quanto a doenca e estigma sobre
ela séo antigos e persistentes. Os relatos apontam que a primeira medida profilatica
para controle da “lepra” veio na esfera politica em 366 a.C., com o imperador
romano Constéancio Il, que determinou que os doentes seriam langados ao mar para

evitar o contagio da doenca. Nao havia qualquer preocupacdo com o doente,
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mesmo porque este carregava a culpa pelo adoecimento, ja que a doenca era a
sua condenacéo.

Em 643 d.C., o rei lombardo Rotario que governava o povo germanico,
declarou que os “leprosos” seriam considerados mortos como cidadaos em vida,
medida que inspirou a ado¢éo da cerimbnia funebre do doente e o seu enterro
simbdlico. Este fato foi particularmente marcante para a disseminacéo do estigma
sobre a doenca por toda a Europa (SAVASSI, 2010).

O “leproso” era considerado um cidadao morto, tinha suas propriedades e
riquezas tomadas, era proibido de ter contato com outras pessoas, se fosse casado
podia ter o casamento anulado e se fosse mulher, impedida de engravidar, sob
pena de ir para a fogueira com a crianca nos bracos. O doente era condenado ao
ostracismo por suas comunidades e familias, ou seja, era punido com o
afastamento, imposto ou voluntario, do meio social ou da participacdo em
atividades que antes eram habituais. O doente era enviado para um leprosario onde
ficava isolado até a sua cura ou morte (SAVASSI, 2010).

O “leproso” era considerado, pela sociedade crista, objeto da ira divina. Era
tido como um pecador que recebia, com a mutilacdo e a deformidade da face e do
corpo, o castigo de Deus. A doenca tornava visivel o pecado do homem sob as leis
divinas. Maciel (2007) cita um trecho de Francoise Béniac (1997) que descreve a
cerimoénia realizada para o sepultamento em vida do “leproso”, que se manteve até

0 século XVI pela igreja catolica:

Esquematicamente ela consiste em levar o doente & igreja em procisséo,
ao canto do Libera me como para um morto, ha celebracdo de uma missa
que o infeliz escuta dissimulado sob um cadafalso, sendo depois
acompanhado a sua nova morada. (...) o padre deve pegar terra do
cemitério e pb-la na testa do leproso, dizendo o seguinte: ‘Meu amigo, é
sinal de que estas morto para o mundo (...), a leitura das proibi¢es (entrar
nos moinhos, tocar nos alimentos etc.) acompanha a entrega e béncgéo
das luvas, da matraca e da caixa de esmolas (BENIAC, 1997 apud
MACIEL, 2007, p.31).

Segundo Costa e Cedaro (2014) a construcdo social em torno da
hanseniase, ainda na antiguidade, resiste ao longo do tempo e continua

assombrando as pessoas. A mudanca de nomenclatura da doenca para
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hanseniase, acertadamente, serviu para minimizar o estigma impregnado no
imaginario social, uma vez que o termo “lepra” se tornou pejorativo e carregado de
sinbnimos como indignidade e impureza.

Leite et al. (2015) relatam que a hanseniase esta associada a sentimentos
de menos-valia e desesperanca que levam a reproducdo de um discurso social que
marca as diferengas entre “sadios e doentes” e entre “amigos e estranhos”,
conforme descrito por Bauman (1999).

Os estudos atuais com pessoas acometidas pela hanseniase mostram que
suas memdrias e discursos remetem ao estigma e as perdas por elas vividas,
mostrando que a dimensao social sobre a doenca é bastante significativa e deve
ser considerada. As pessoas com hanseniase trazem consigo aspectos
relacionados aos esteredtipos da doencga, assim como questdes emocionais,
ansiedades, medos e duvidas com relacdo a mesma. Elas carregam valores,
historias, informagdes, simbologias marcantes que interferem na imagem acerca
da doenca e na forma como se relacionam com ela (LEITE et al. 2014).

Segundo Leite et al. (2015), o discurso sobre a “lepra” marca fortemente a
vida da pessoa acometida pela hanseniase e vai além do processo de cura e do
aspecto fisico da doenca. Os mitos e conceitos sobre a enfermidade construiram
um discurso social e histérico de preconceito e discriminagdo, que se perpetua e
adquire novas leituras ao longo dos tempos.

O processo histérico da enfermidade mostra que a hanseniase passou de
uma doencga que condenava religiosamente o sujeito pelos seus pecados, misérias
e corrupcdes, para um problema de saude publica que deveria esta incluso nas
agendas de governo. No entanto, os novos significados atribuidos a enfermidade,
com o tratamento eficaz e a cura e a mudanga de nomenclatura atenuaram, mas

nao eliminaram o seu estigma.

2.5 Sob aluz da psicanalise

A pesquisa psicanalitica lanca outro olhar para pensar o objeto de

investigacdo de um estudo, iluminando angulos, até entdo, poucos percebidos ou
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ignorados. A psicanalise leva em consideracdo o inconsciente humano e propde
nao a busca de uma verdade absoluta na ciéncia, mas a investigacao de verdades
contextuais e relativas (SILVA, 2013).

Assim, a psicanalise pode oferecer um novo olhar para refletir as questdes
acerca da hanseniase e do sujeito por ela acometido, refletir sobre o estigma e o
preconceito, tdo enraizados na doenca.

Por que, ainda hoje, a hanseniase provoca tanto medo nas pessoas, mesmo
com a facilidade de acesso aos meios de comunicagédo e a informacéo sobre a
doenca?

Para buscar entender a questdo do estigma e do preconceito diante da
hanseniase, doenca que se associa a ideia do horror da morte, como ja mencionado
anteriormente, recorreremos a psicanalise para refletir sobre a relagdo do homem
com a doenca. Os conceitos de mecanismo de defesa, estranho e tabu serdo
utilizados para discutir sobre as questées da hanseniase e o estigma.

Freud (1915), em seu texto sobre os instintos e suas vicissitudes, define
instinto como um impulso que surge no interior do organismo diante de alguma
circunstancia e imprime uma forca no sentido de descarrega-la. O instinto € uma
energia que perturba a estabilidade do sistema nervoso, gerando desconforto e
impelindo o sujeito para a redugdo do mesmo. O termo que mais se aproxima de
instinto é o de necessidade, como a fome, 0 sono e a reproducédo, e o que elimina
uma necessidade € a satisfacao.

O aparelho psiquico tem a funcdo de manter o sujeito livre dos estimulos
geradores de energia em excesso ou de deixa-los no menor nivel possivel, ativando
0s mecanismos de defesa contra esses impulsos instintuais geradores de angustia
e desequilibrio no sujeito (FREUD, 1915).

Diante da morte e de qualquer coisa que a representa, como uma doenca
altamente impactante, uma energia psiquica surge trazendo angustia e impoténcia
ao sujeito e uma maneira de distanciar-se disso, inconscientemente, € a ignorando
ou menosprezando. Aquilo que é estigmatizado é causador de grande mal-estar e
pode levar o sujeito a atitudes preconceituosas e discriminatérias como forma de

se distanciar deste objeto causador de angustia.
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Para entender o estigma a luz da psicanalise, o conceito de estranho
trabalhado nos textos de Freud (1919), torna-se necessario. O “estranho” se
relaciona com aquilo que € assustador e que provoca medo e horror no sujeito, em
oposicao ao que é belo, atraente e sublime. Trata-se de sentimentos, objetos e
circunstancias, qualquer coisa que provoca angustia, repulsa e aflicdo no sujeito.

Freud (1919) relata que o “estranho” apresenta em seu intimo a ambivaléncia
da familiaridade. O fator desconhecido é essencial para a origem do sentimento de
estranheza, o “estranho” é sempre algo que ndo sabemos como abordar,
compreender ou caracterizar. Porém, essa versao € incompleta, e existe algo além
da equacao “estranho e nao familiar”.

Segundo Freud (1919), os fenbmenos que causam estranheza sao
facilmente atribuidos a causas infantis e apresentam um duplo sentido em seu
desenvolvimento. Este duplo sentido podia ser visto nas civilizagdes primitivas,
através das suas crencas nos espiritos guardides e na alma. Nessas crencas ficava
evidente 0 medo que a morte provocava nas civiliza¢des, para ameniza-lo criou-se
a crenca de que haveria algo que resistia a morte do corpo fisico e que manteria a
existéncia de alguma forma, o que fundamenta as religides.

Observa-se nessas civilizacdes que a crenca na imortalidade da alma diante
do corpo era uma defesa contra a ideia da extingao dos grupos. Freud (1919) relata
que 0s egipcios construiam estatuas com imagem de seus mortos em materiais
muito resistentes e duradouros, o que ao mesmo tempo simbolizavam a
imortalidade, anunciavam a existéncia da morte.

Sendo assim, a morte é algo que provoca no sujeito a dualidade, a
ambivaléncia capaz de gerar instintos controversos e causadores de angustia. A
psicanalise sustenta a premissa de que o afeto ligado ao impulso emocional,
independentemente de sua espécie, transforma-se em ansiedade/angustia quando
reprimido. Assim, esse “estranho” que amedronta pode revelar algo que foi
reprimido e retorna ao consciente. O “estranho” ndo é nada de novo ou alheio, e
sim, familiar e estabelecido na mente e que se alienou pela represséao. Algo que
deveria ter permanecido oculto no inconsciente, mas veio a luz da consciéncia em

forma de sintoma, ansiedade, angustia (FREUD, 1919).



Em 1925, Freud se debrucou a refletir sobre nossa atitude diante da morte
observando os soldados que sobreviviam e voltavam do caos da Primeira Guerra
Mundial. Relata que a sociedade moderna, assim como 0S povos primitivos,
enxergam a morte como algo natural e inegavel, no entanto, colocam-na de lado,
porque o inconsciente, onde se encontram o0s impulsos instituais, desconhece tudo
gue € negativo e nega tudo que represente a finitude, o aniquilamento da espécie,
a angustia da castracao.

Para ilustrar, Freud (1925) conta que o homem pré-histérico assumia uma
atitude altamente contraditéria em relacdo a morte; apesar de reconhecé-la como
término da vida, a negava, reduzindo-a ao nada. Quando este homem viu morrer,
nao mais o estranho e o inimigo nos combates, mas seu ente querido, ele aprendeu
com a sua dor que qualquer um podia morrer, revoltando-se contra este fato. Uma
vez gue havia vivenciado sua dor, o homem ndo conseguiu mais manter a morte
distante de si, porém nao estava disposto a aceita-la e conceber a si préprio como
um morto. Encontrou, entdo, um meio termo, admitiu a morte, mas ndo o seu proprio
aniquilamento, construindo a concepcado do espirito que divide o corpo e a alma,
fornecendo a ideia de vida apds a morte e tirando dela seu significado de término.
A partir dessa historia, Freud (1925) conclui que a nossa atitude em relacdo a morte
continua como a dos homens primitivos, negamos a morte pela angustia que ela
traz e nos comportamos como seres imortais, inconscientemente.

Dessa forma, poderiamos pensar o preconceito como um impulso que nos
distancia daquilo que representativamente associamos a algo negativo, sombrio e
mortifero.

Nos textos sobre Totem e Tabu, Freud (1913) traz o significado do termo
“tabu” discorrendo pela forma como os povos primitivos se organizavam e que sao
construtos da sociedade civilizada, o que ajuda a pensar as questdes do estigma.

Segundo Freud (1913), o tabu tem uma significagdo multifacetada, que
reporta de um lado para o sagrado e de outro para o misterioso, o perigoso, o
proibido. O tabu carrega o sentido daquilo que néo é expresso e nem dito, aquilo
gue esta proibido e restrito, e é aceito como natural. Seu objetivo era proteger os
mais fracos e precaver contra 0s perigos que ameacavam a sociedade. A ideia da

purificacdo e da expiacdo seriam mecanismos de afastar o homem do perigo da
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violacdo de um tabu, que seria punida automaticamente pelo poder divino e pela
sociedade.

O que interessa no tabu é a questdo da proibicdo as quais os povos
primitivos se sujeitavam sem questionamentos, se submetendo a certas leis como
se fossem naturais, com a convicc¢ao de que a transgressao seria punida de forma
imediata e severa. Para Freud (1913), as enfermidades e a morte sédo exemplos de
coisas tidas como misteriosas que se associam a ideia de proibicao pelo seu poder
de infecgao e contaminagéo.

O tabu denota uma pessoa, lugar, coisa ou condicdo, que é veiculo ou fonte
desse misterioso atributo, igualmente sagrado, mas também perigoso e impuro.
Essa era a posigdo que a hanseniase assumia desde os tempos da “lepra”. O
desejo de manter distante aquilo que encarna certa ameaga ao bom funcionamento
da sociedade, remete ao conceito de estigma.

Tanto ao termo tabu quanto ao termo estigma se aplicam as caracteristicas
ou condutas que sao consideradas indesejadas pela sociedade, sendo passiveis
de segregacdo, como ocorre com a hanseniase. A hanseniase encarna em Si
mesma aquilo que representa a morte simbdlica e real do sujeito, carrega tabu e
crencgas que tecem o imaginario social. O sujeito acometido pela hanseniase é a
encarnagao do “estranho” que precisa ser evitado pois, ao mesmo tempo que
merece a piedade e caridade, é capaz de contaminar e colocar o outro em perigo.

Toda esta trama psiquica compBe o paradigma da hanseniase,
determinando a forma como a doenca € concebida pela sociedade, a forma como
esta lida com os doentes e a forma como o doente se percebe quando recebe um
diagndstico.
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3 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa que utilizou o banco de dados secundario
construido a partir de um projeto de atividade educacional, realizada com
estudantes do ensino fundamental da rede publica de Betim em Minas Gerais, em

escolas localizadas préximas a uma area de ex-colénia de hanseniase.

3.1 O projeto que gerou o banco de dados

O projeto “Conversando sobre Hanseniase” foi executado atendendo a
recomendacdes do Ministério da Saude para a abordagem de contatos e ao
Protocolo Sentinela da FHEMIG com o objetivo de controle epidemiol6gico da
hanseniase, firmado pela Resolu¢cdo Conjunta SES/FHEMIG 192 de janeiro de
2016.

Foi proposto pelo médico Eduardo Rabelo de Abreu e pela psicéloga Débora
Gabriele Tolentino Alves, profissionais da Casa de Saude Santa lzabel — CSSI e
executado com ajuda de uma técnica de enfermagem aposentada da unidade, que
nasceu e vive na Colbnia Santa Izabel. Dessa forma, se realizava a vigilancia
epidemiologica proposta e se fazia a educacdo em saude na comunidade. O foco
era abordar a hanseniase como um problema de saude publica atual e ndo somente
do passado, explorando a histéria social da doenca e identificando no imaginario
das pessoas questdes a serem trabalhadas com o objetivo de melhorar a
informagao e intervir precocemente nos casos diagnosticados.

O projeto “Conversando sobre Hanseniase” foi desenvolvido inicialmente em
parceria com duas escolas publicas municipais, localizadas em uma area da ex-
colénia em Betim, no periodo de 2017 e 2018.

As escolas juntas atendiam 909 alunos do ensino basico ao fundamental
(Escola I, 559 e Escola Il, 350 alunos).

O projeto foi proposto em quatro etapas: 1) parceria com a escola; 2)
aplicacéo dos questionérios; 3) educacdo em saude na escola; 4) avaliagao clinica

das criancas e familiares.
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Na primeira etapa, reuniu-se o corpo docente da escola para explicar os
objetivos e estabelecer uma parceria de trabalho, entendendo-se a importancia de
uma comunicacgao entre as areas de saude e educacéo.

Na segunda etapa, ap0s consentimento verbal em reunides com o0s
estudantes e pais, foi aplicado pelos professores em sala de aula, aos alunos ja
alfabetizados do 5° a 9° ano, o questionario construido pelo médico e adaptado pela
psicologa. O questionario tinha o objetivo de identificar o nivel de informacgéo e os
sentimentos em relagdo a doenca, assim como possiveis evidéncias de estigma e
preconceito entre eles (ANEXO A).

Na terceira etapa foi feita educacdo em saude com rodas de conversa com
os alunos e os pais para abordagem do tema da hanseniase. Foram entregues
cartazes e folhetos explicativos sobre a doenca fornecidos pela Secretaria Estadual
de Saude e tiradas as duvidas em relacéo a doenca.

Na quarta etapa os alunos que tiveram autorizagcdo por escrito dos pais
passaram por avaliacdo clinica e o0s casos suspeitos, sigilosamente, foram
encaminhados para avaliagdo mais detalhada no ambulatorio da Casa de Saude
Santa Izabel e para a Unidade Béasica de Saude da Regional.

Os dados foram coletados, inicialmente, com objetivo de vigilancia
epidemiolodgica e educagdo em saude como explicitado acima, e ndo com finalidade
de pesquisa. Entretanto, os dados obtidos dos questionarios aplicados nas duas
escolas, com consentimento de pais e alunos, se revelaram fonte importante para
avaliar o conhecimento dos alunos sobre a doenca, o sentimento em relacdo ao
tema e a existéncia do estigma. Sendo assim, o banco de dados resultante desses
questionarios foi o objeto deste estudo.

3.2 O banco de dados

A pesquisa utilizou um banco de dados secundario, resultante dos
questionarios aplicados nas duas escolas. A identificacdo das pessoas nao foi
incluida, ndo havendo possibilidade de acesso aos individuos pelos questionarios.
Para preservar ainda mais o anonimato, ndo foram identificadas as escolas e néo

houve comparacéo entre elas. Todas as respostas foram agrupadas em categorias
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e apenas estas categorias foram mencionadas no relatério de pesquisa e nas

publicacdes que dela resultarem.

3.3 Revisado da literatura

A revisdo da literatura foi feita por meio eletrénico nas bases de dados da
Biblioteca Virtual em Saude — BVS e através do portal da Coordenacédo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — Capes. Foram selecionados teses
e artigos sobre o tema, além de leis especificas e relatorios de 6rgdos oficiais. Os
descritores em ciéncias da saude utilizados foram: hanseniase, estigma social,

preconceito, psicanalise e educacdo em saude.

3.4 Anélise dos dados

Para andlise dos dados foram utilizados a plataforma de software de analise
estatistica avancada IBM SPSS versao 20.0 e o Programa R 4.0 (R CORE TEAM,
2020).

As respostas dos alunos para as questdes apresentadas no questionario de
forma aberta e espontanea, foram analisadas e agrupadas em variaveis nominais
dicotdbmicas e/ou numéricas, com o intuito de ilustrar e quantificar melhor os dados
obtidos pela pesquisa utilizando os softwares.

Os dados foram agrupados em variaveis de perfil sociodemografico,
variaveis Conhecimento/Informacdo e de Percepcao/Sentimento em relacdo a
doenca. Foram geradas tabelas univariadas, tabela bivariadas, graficos de setores
combinados e Boxplot para andlise descritiva com distribuicdo de frequéncia
simples e cruzada dessas variaveis.

As respostas as perguntas de identificacdo do questionario foram

distribuidas em variaveis sociodemogréficas e apresentadas no abaixo:
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QUADRO 2 - Perguntas do questionario que comp&em as variaveis de perfil
sociodemogréfico

Variaveis Explicativas Perguntas do questionario Variaveis sociodemograficas
|
Escola m
Masculino
Sexo Feminino
Até 14 anos
Idade 15 ou mais anos
N&o informado
Perfil demogréfico Branca
Raca/Cor Nao branca

Nao informado

Até 4 pessoas

Numero de moradores 5 ou mais pessoas

Local de Nao informado
moradia Até 6 cOmodos
Numero de coémodos 7 ou mais comodos

Nao informado

Fonte: Dados da pesquisa

As respostas dos alunos para as questdes apresentadas no questionario que
denotavam conhecimento/informag¢do sobre a hanseniase, foram analisadas e
agrupadas em variaveis dicotbmicas, atribuindo valor O para as respostas negativas
e 1 para as respostas positivas, conforme quadro 3.

Sobre os sinais e sintomas da doenca e os problemas provocados pela
doenca questionados, as respostas foram agrupadas em trés subgrupos:

a) CONHECIMENTO: “manchas, perda de sensibilidade, ndo sentir dor,
deformidades fisicas”;

b) DESCONHECIMENTO: “cancer, tumor, esquecimento, dor de
cabeca, asma”;

c) NAO INFORMADO: questdes em branco.
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QUADRO 3 - Perguntas do questionario que compdem as variaveis de
Conhecimento/Informacao sobre a hanseniase

Variaveis Explicativas Perguntas do questionario Variaveis Respostas

Nao/ Nao sabe

Jéa ouviu falar em hanseniase, mal Sim

. . 5 m_
de Lazaro, morfeia ou lepra? N&o informado

Nao/ Nao sabe/ Talvez

Vocé acha que a doenca tem cura? Sim

Nao informado

Nao/ Nao sabe/ Talvez

Qual é a sua causa? Sim

Nao informado

Sim/ Nao sabe/ Talvez

Conhecimento/Informacéao

E contagiosa? N&ao
sobre a doenca N&o informado
Nao/ Nao sabe/ Talvez
E hereditaria? Sim

Nao informado

Nao/ Nao sabe

Ja viu algum doente de hanseniase? | SIm

Nao informado

Conhecimento

Quais os sinais e sintomas da Desconhecimento/ Estigma

doenga? Nao informado

Sintomas/ Sequelas

Quais problemas séo provocados Desconhecimento

pela doenca?

Nao informado

Fonte: Dados da pesquisa

Conforme quadro 4, ao questionar sobre o sentimento ao ouvir referéncias
sobre a hanseniase e/ou ao ver um doente, as respostas que compuseram as
variaveis foram agrupadas de acordo com o melhor significado do termo utilizado,
formando cinco subgrupos:

a) ALTRUISMO: “consciéncia, curiosidade, pena, interesse,
preocupacao, vontade de ajudar;

b) ANGUSTIA/MEDO: “agonia, chateado, arrepio, estranheza, mal,
perigoso, triste”;

c) CONCEITOS ou DESCONHECIMENTO: Quando a expressao
utilizada nao se referia a sentimento e refletia conceitos da doenca
corretos ou ndo como “duvidas, contagiosa, ferida, tem cura, doenca
de pele, causa cancer”;

d) INDIFERENCA: “nada, ndo mudou nada, n&o sei, normal’;
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e) NAO INFORMADO: “questées em branco”.

QUADRO 4 - Perguntas do questionario que compdem as variaveis
Percepcdo/Sentimento em relacédo a hanseniase

Variaveis Explicativas Perguntas do questionario Variaveis

Altruismo

Angustia/medo

nt vir referénci r i
O que sente ao ouvir referéncias sobre o Conceitos

assunto? :
Indiferenca

Percepc¢ao/Sentimento N&o informado

em relagéo a doenca Altruismo

Angustia/medo

Ja viu algum doente de hanseniase? Se Desconhecimento

sim, o que sentiu? -
q Indiferenca

Nao informado

Preconceito

Casos ficticios Transigéncia

Nao informado

Fonte: Dados da pesquisa

Foi perguntado no questionario de forma aberta e livre quais eram as
doencas mais temidas pelos participantes. Essas foram agrupadas de acordo com
as citadas com maior frequéncia:

a) CANCER: “tumor, cancer de mama, cancer na cabeca’;

b) AIDS/HIV: “aids, hiv’;

c) ARBOVIROSES: “dengue, zika, chikungunya, febre amarela”;
d) Hanseniase: “lepra, hanseniase, mal de Lazaro, morfeia”;

As doencas citadas com uma menor frequéncia, como hepatites, Alzheimer,
doencas do coracédo, asma, gripe, bronquite, foram agrupadas na variavel “Outras”.

As respostas, que compuseram as variaveis que atribuiam a justificativa para
o temor da doenca eleita pelos estudantes como a pior, foram agrupadas de acordo
com o melhor significado do termo utilizado, formando seis subgrupos:

a) ASSOCIACAO COM A IDEIA DE MORTE: “ndo tem cura, causa a
morte, mais perigoso, mata aos poucos, destroi 0 organismo”;
b) SINTOMAS E SEQUELAS: “causa dor, ataca os 6rgaos, debilita,

deforma, enfraquece, esquece”;
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c) CONTAMINACAO: “acomete muita gente, invade o corpo, pode

espalhar”;
d) ANGUSTIA/MEDO: “medo de ter, é perigosa, triste”;
e) DESCONHECIMENTO: “ndo sei e nenhuma”;
f) NAO INFORMADOS: questdes em branco.

O quadro 5 mostra esse agrupamento:

QUADRO 5 - Perguntas do questionario que compdem as variaveis sobre as
doencas mais temidas

Variaveis
Explicativas

Perguntas do questionério

Variaveis

Percepcéo/Sentimento
em relacdo a doenca

Primeira

AIDS/HIV

Cancer

Arboviroses

Hanseniase

Nao Informado

Outras

Qual sdo as trés
mais temiveis
doencas?

Segunda

AIDS/HIV

Cancer

Arboviroses

Hanseniase

Nao informado

Outras

Terceira

AIDS/HIV

Cancer

Arboviroses

Hanseniase

Nao informado

Outras

Qual delas é a pior?

AIDS/HIV

Cancer

Arboviroses

Hanseniase

Nao Informado

Nao sabe

Outras

Por qué?

Angustia/Medo

Contaminacéo

Desconhecimento

Ideia de morte

Sintomas/Sequelas

Nao informado

Fonte: Dados da pesquisa

Chamou atencédo, logo no inicio da analise dos dados, o fato de os

estudantes que diziam néo ter ouvido falar sobre a doenca, terem respondido as
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perguntas a respeito do conhecimento da mesma. A partir desse achado, escolheu-
se avaliar os dados considerando como variavel explicativa o relato de ter ouvido
ou néo falar sobre hanseniase.

Foi, por isso, criado um indicador de conhecimento/informagdo sobre a
hanseniase a partir de oito perguntas do questionario sobre agente causador,
hereditariedade, contagiosidade, sinais e sintomas e problemas causados.

A partir das respostas abertas e livres para estas perguntas, foram atribuidos
valores numéricos para avaliar a relacdo do conhecimento com o sentimento ao
ouvir referéncias a hanseniase e sobre o temor a doenca. Para as respostas
corretas em relacéo a hanseniase foram atribuidos o valor 100 e para as incorretas
foram atribuidos o valor 0, apresentando assim, a média para o indice de
conhecimento. Esse indicador esta apresentado como Boxplot.

Foram apresentados no questiondrio casos ficticios, com o objetivo de
analisar o comportamento dos estudantes diante de algumas situaces envolvendo
pessoas acometidas pela hanseniase.

O caso 1 tratava de uma jovem professora que estava noiva quando notou
uma mancha clara sem sensibilidade dolorosa ou térmica no seu braco esquerdo.
Com o diagnéstico de uma forma inicial, ndo contagiante de hanseniase, seria
tratada por seis meses e estaria curada. As opcdes de afirmacdes dadas aos
entrevistados eram: a) ser aposentada; b) ser internada em um sanatério; c)
continuar professora e noiva como antes; d) aguardar 6 meses sem dar aulas e/ou
adiar o casamento.

O caso 2 referia-se a um homem que esteve internado em um sanatério de
hanseniase e retornou a sua terra natal, ap6s passar 20 anos internado.
Apresentava algumas deformidades visiveis, mas tinha atestado médico
comprovando cura total da doenca. Ele desejava trabalhar como feirante e comprar
uma banca no mercado. As opcdes de afirmacdes para o0 caso eram: a) ndo pode
comercializar alimentos; b) nado teré fregués; c) tera menos fregués que 0s outros;
d) tera fregueses normalmente.

O caso 3 tratava da venda de um carro em 6timas condi¢des por uma pessoa
curada de hanseniase e perguntava se o0 aluno compraria ou ndo o veiculo. As

opcOes de resposta eram: Sim ou Nao.
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E no caso 4, foi apresentado um trocador de 6nibus, jovem, casado e pai de
dois filhos, cujo patrédo descobre que o funcionario era filho de hanseniano e visitava
0s pais em um sanatério. Anualmente, 0 homem comparecia ao posto de salude e
o profissional médico atestava que ele nunca teve hanseniase. As opc¢les de
afirmacdes para o caso eram: a) despedido; b) transferido para o servico de
manutencdo; c) continuar trabalhando como antes.

As respostas para 0s casos variavam, portanto, de duas a quatro afirmacoes
e as variaveis respostas foram agrupadas em dois grupos, as que denotavam
atitudes de “Preconceito” ou “Transigéncia” em relagéo a hanseniase e ao doente
dependendo de cada caso, os dados foram apresentados em tabelas uni e
bivariadas.

Para a discussdo dos resultados foi utilizada a literatura sobre o
conhecimento atual da epidemiologia da hanseniase e conceitos da teoria
psicanalitica, para refletir sobre as questdes do estigma social e o0 preconceito de

forma singular e diferenciada.

3.5 Aspectos Eticos

Este estudo faz parte da pesquisa Saude e Violéncia: Subsidios para a
formulacéo de Politicas de Promocédo de Saude e Prevencao da Violéncia - SAUVI.
Desenvolvida pelo Nucleo de Promocédo da Saude e Paz do Departamento de
Medicina Preventiva e Social da Universidade Federal de Minas Gerais — UFMG,
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas
Gerais - UFMG sob o nimero CAAE 02235212.2.0000.5149 (ANEXO C).

O SAUVI criado pelo mestrado profissional em 2012, tem como um dos seus
objetivos abranger a analise de banco de dados fornecidos por instituicbes do
municipio de Betim para possibilitar uma analise da violéncia na regido.

O banco secundéario apresentado nesta pesquisa, fruto de atividade em
servico, foi trabalhado a partir do termo de anuéncia da Casa de Saude Santa Izabel
- FHEMIG (ANEXO D).
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RESULTADOS



61

4 RESULTADOS

As duas escolas da rede publica do municipio de Betim, possuiam 909
alunos que cursavam o ensino basico e fundamental. Destes, 325 alunos
responderam ao questionario proposto pelo projeto “Conversando sobre
Hanseniase”, gerando o banco de dados. Os resultados obtidos estdo descritos a

seqguir.

4.1 Perfil sociodemografico

O banco de dados abrangeu, 35,7% dos estudantes de ambas as escolas.
A populacao se compunha, em sua maior parte, por criangas e adolescente de até
14 anos de idade, de cor ndo branca (negros, pardos, amarelos), que conviviam
com cerca de quatro pessoas em moradias com cerca sete cOmodos ou mais. A
Escola | esta localizada no mesmo bairro da ex-colonia de hanseniase e a Escola
Il em bairro vizinho. A Escola Il, que possuia menor nimero de alunos apresentou
maior niamero de questionarios respondidos. A tabela 1 apresenta os dados

sociodemograficos:
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Tabela 1: Distribuicdo dos estudantes de escolas publicas em regido de ex-
colénia em MG de acordo com perfil sociodemografico

Variaveis explicativas - Total
Sociodemograficas
N %

Escola

| 126 38,8

Il 199 61,2
Sexo

Masculino 166 51,1

Feminino 154 47,4

N&o informado 5 15
Idade

Até 14 anos 207 63,7

15 ou mais anos 99 30,5

N&o informado 19 58
Rag¢a/Cor

Branca 71 21,8

N&o branca 232 71,4

N&o informado 22 6,8
Numero de moradores

Até 4 pessoas 157 48,3

5 ou mais pessoas 156 48,0

N&o informado 12 3,7
Numero de cémodos

Até 6 cOmodos 125 38,5

7 ou mais comodos 183 56,3

Nao informado 17 5,2
Total 325 100,0

Fonte: Banco de dados da pesquisa

4.2 Conhecimento/Informacédo sobre a hanseniase

A partir do relato dos estudantes de ter ou ndo ouvido falar sobre haseniase,
foram analisadas as respostas referentes ao conhecimento sobre a doenca,

conforme tabela 2.
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Tabela 2 - Conhecimento/Informacéo sobre a hanseniase relacionado com o
fato de ja ter ouvido falar sobre a doenca entre estudantes de escolas
publicas em regido de ex-colénia em MG

. L Ja ouviu falar em hanseniase
Variaveis explicativas - Total
Conhecimento/Informacgéo N&o Sim N&o informado
N % N % N % N %

Vocé acha que a doenca tem cura?

N&o 33 35,5 63 27,8 0 0,0 96 29,5

Sim 55 59,1 154 67,8 4 80,0 213 65,5

N&o informado 5 54 10 4.4 1 20,0 16 49
Qual é a sua causa?

Desconhecimento/Estigma 49 52,7 172 75,8 3 60,0 224 68,9

Conhecimento 3 3,2 26 11,5 0 0,0 29 8,9

Nao informado 41 44,1 29 12,8 2 40,0 72 22,2
E contagiosa?

Nao 55 59,1 149 65,6 3 60,0 207 63,7

Sim 28 30,1 71 31,3 1 20,0 100 30,8

N&o informado 10 10,8 7 3,1 1 20,0 18 55
E hereditaria?

N&o 33 35,5 138 60,8 3 60,0 174 53,5

Sim 38 40,9 81 35,7 0 0,0 119 36,6

N&o informado 22 23,7 8 35 2 40,0 32 9,8
Jé& viu algum doente de hanseniase?

N&o 73 78,5 83 36,6 1 20,0 157 48,3

Sim 10 10,8 137 60,4 3 60,0 150 46,2

Nio informado 10 10,8 7 31 1 20,0 18 55
Quais os sinais e sintomas da doenga?

Desconhecimento 36 38,7 76 33,5 1 20,0 113 34,8

Conhecimento 23 24,7 131 57,7 1 20,0 155 47,7

Nao informado 34 36,6 20 8,8 3 60,0 57 17,5
Quais problemas sao provocados pela
doenca?

Desconhecimento 38 40,9 93 410 0 0,0 131 40,3

Conhecimento 18 194 104 45,8 2 40,0 124 38,2

N&o informado 37 39,8 30 13,2 3 60,0 70 215
Total

Total 93 100,0 227 100,0 5 100,0 325 100,0

Fonte: Banco de dados da pesquisa

Observa-se que do total de questionarios respondidos (325), 227 (69,8%)
estudantes afirmaram que ja haviam ouvido falar de hanseniase, ou mal de Lazaro,
morfeia ou lepra, termos que ainda sao usados informalmente pela populacéo para
designar a doenca.

Diante da pergunta “Vocé acha que a doenca tem cura”, entre os que ja
ouviram falar sobre hanseniase, 67,8% responderam que sim. Os demais nao

responderam ou demonstraram desconhecimento sobre a doenca.
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Sobre a pergunta “Qual é a sua causa”, as respostas denotaram o
desconhecimento e/ou estigma relacionado a hanseniase. Este desconhecimento
foi mais frequentes entre aqueles alunos que ja ouviram falar sobre a doenca
(75,8%), quando comparados aos que nunca ouviram (52,7%). Contudo, entre 0s
que nunca ouviram falar chama atencdo o percentual de alunos que néo
informaram (44,1%).

Sobre o questionamento de ser contagiosa, 30,8% dos alunos afirmaram que
sim, independentemente de ter ouvido ou néo falar sobre hanseniase previamente.
Entre os que ja haviam ouvido falar sobre a hanseniase, 65,6% acreditavam que
seria uma doenca nao contagiosa, enquanto que, 59,1% daqueles que declararam
nao ter ouvido sobre a doenga tinham a mesma convicgéo.

Como esperado, a maior parte dos que nunca ouviram falar de hanseniase,
também nunca viram uma pessoa com a doenca (78,5%), 0 contrario ocorreu com
agueles que ja ouviram falar sobre a doenca (60,4%) ja haviam visto alguém
doente.

Quando perguntado quais eram o0s sinais e sintomas da doenca apenas
24,7% dos alunos nunca haviam ouvido sobre hanseniase conheciam os sinais ou
sintomas da doenca, enquanto que no grupo que havia ouvido, 57,7% relataram
algum sintoma, sinal ou sequela da hanseniase corretamente.

Resultados semelhantes foram observados em relagdo aos problemas
provocados pela doenca. Dos alunos que ja haviam ouvido sobre a hanseniase,
45,8% relataram problemas condizentes com a doenca e 41,0% apresentaram

ideias incorretas ou relacionadas a outras doencas.

4.3 Percepcao e Sentimento em relagéo a hanseniase

O cenério das percepcdes e dos sentimentos manifestados pelos alunos em
relacdo a hanseniase é apresentado na tabela 3:
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Tabela 3 — Percepcdo/Sentimento sobre a hanseniase relacionado com o
fato de ja ter ouvido falar sobre a doenca entre estudantes de escolas
publicas em regido de ex-colénia em MG

Ja ouviu falar em hanseniase Total
VariéveisN explicgtivas - Nio Sim ' Nao
Percepcéo/Sentimento informado
N % N % N % N %
O que sente ao ouvir referéncias
sobre o assunto?
ALTRUISMO 6 6,5 31 13,7 O 0,0 37 114
ANGUSTIA/MEDO 26 28,0 75 330 2 40,0 | 103 31,7
CONCEITOS 1 11 12 53 0 0,0 13 4,0
INDIFERENCA 38 40,9 99 436 0 0,0| 137 42,2
NAO INFORMADO 22 23,7 10 44 3 60,0 35 10,8
O que sentiu? (ao ver um doente)
ALTRUISMO 7 7,5 43 189 1 20,0 51 15,7
ANGUSTIA/MEDO 4 4,3 46 20,3 1 20,0 51 15,7
DESCONHECIMENTO 3 3,2 9 40 O 0,0 12 3,7
INDIFERENCA 6 6,5 32 14,1 0 0,0 38 11,7
NAO INFORMADO 73 78,5 97 42,7 3 60,0| 173 53,2
Caso 1 (Professora)
Preconceito 5 5,4 71 31,3 0 0,0 76 23,4
Transigéncia 2 2,2 47 20,7 1 20,0 50 15,4
Nao informado 86 92,5 109 48,0 4 80,0 199 61,2
Caso 2 (Feirante)
Preconceito 3 3,2 61 269 O 0,0 64 19,7
Transigéncia 4 4.3 57 251 1 20,0 62 19,1
Nao informado 86 92,5 109 48,0 4 80,0 | 199 61,2
Caso 3 (Vendedor de carro)
Preconceito 20 21,5 35 154 O 0,0 55 16,9
Transigéncia 71 76,3 187 824 5 100,0 | 263 80,9
Né&o informado 2 2,2 5 22 0 0,0 7 2,2
Caso 4 (Filho de ex-hansenianos)
Preconceito 2 2,2 16 70 1 20,0 19 5,8
Transigéncia 4 4,3 101 445 0 0,0| 105 32,3
Nao informado 87 93,5 110 485 4 80,0| 201 61,8
Total
Total 93 100,0 227 1000 5 100,0| 325 100,0

Fonte: Banco de dados da pesquisa

As respostas dos estudantes sobre o que sentiam ao ouvir referéncias sobre
a hanseniase revelaram, sentimentos de indiferenca (42,2%), independentemente
de ter ou ndo ouvido sobre a doenca anteriormente, e 31,7% revelaram angustia
ou medo, sendo que 23,7% daqueles que nunca ouviram sobre a doenca nao se

manifestaram.
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Em relacédo ao sentimento ao ver um doente de hanseniase, entre os alunos
que ouviram falar da doenca, 20,3% relataram sentimentos ligados a
angustia/medo ao ver um doente, 18,9% manifestaram sentimentos altruistas,
14,1% sentimentos de indiferenca. Chama atencdo que 42,7% dos alunos mesmo
ja tendo visto um doente de hanseniase ndo responderam o sentimento que
tiveram.

As vinhetas (casos ficticios) apresentadas tiveram como objetivo avaliar
atitudes ligadas ao preconceito e a transigéncia de acordo com a opgéo de resposta
escolhida pelo entrevistado. Com a descricéo de casos, buscava-se levar situacdes
reais, do cotidiano, ao entrevistado.

No caso 1 sobre a professora, para 0s que nunca ouviram sobre a doenga,
92,5% ndo responderam e entre aqueles que ja haviam ouvido sobre ela 48,0% ndo
responderam e 31,3% marcaram respostas ligadas a atitudes e medidas
preconceituosas: ser aposentada; ser internada em um sanatério ou aguardar seis
meses sem dar aulas e/ou adiar o casamento. Apenas 20,7% demonstraram
transigéncia nas respostas, afirmando que a ela poderia continuar professora e
noiva como antes .

O caso 2 sobre o feirante, dos alunos que ja haviam ouvido falar da doenca,
26,9% marcaram atitudes/comportamentos de preconceito como nao poder
comercializar alimentos ou n&o ter ou ter menos fregueses e 25,1% responderam
atitudes/comportamentos de transigéncia, afirmando que o feirante teria fregueses
normalmente. Observa-se que 61,2% dos alunos nao responderam,
independentemente de ter ouvido ou ndo sobre a hanseniase.

O caso 3 que tratava da venda do carro, a maior parte dos alunos,
independentemente de ter ou ndo ouvido falar sobre a doenca, responderam que
comprariam o carro, tendo uma atitude de transigéncia em relacdo a situacao, o
que corresponde a 80,9% do grupo total. Dos que ja haviam ouvido falar de
hanseniase 15,4% n&o comparariam o carro dessa pessoa.

E no caso 4 sobre o filho de ex-hansenianos, o grupo de alunos que nunca
havia falar em hanseniase, 93,5% nao responderam a questdo. Para o grupo que
ouvira previamente sobre a doenca, 48,5% nao respondeu e 44,5% mostrou-se

transigente para com o filho de pessoas curadas de hanseniase, afirmando que ele
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poderia continuar trabalhando como antes e nédo ser despedido ou transferido para
a manutencao.

As respostas sobre quais as doencas os alunos consideravam ser a mais
temivel, entre todas as doencas por eles conhecidas, sdo apresentadas nas figuras

a seguir:

Figura 1: Distribuicdes cruzadas entre a primeira e a segunda doenca mais
temida por estudantes de escolas publicas em regido de ex-colénia em MG
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Fonte: Banco de dados da pesquisa

A figura 1 demonstra a primeira doencga mais temida pelos alunos comparada
com a segunda opc¢ao colocada por eles. 54,5% dos alunos elegeram o cancer



68

como a doenca mais temida, e na segunda opc¢éo a AIDS/HIV com 33,9% e 18,3%
a hanseniase. Hanseniase foi citada como a primeira doenca mais temida por

15,6% dos alunos.

Figura 2: Distribuigbes cruzadas entre a primeira e terceira doenga mais
temida por estudantes de escolas publicas em regido de ex-colénia em MG
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Fonte: Banco de dados da pesquisa

A figura 2 compara as respostas da primeira opgéo dos alunos com a terceira
doenca elegida como mais temida por eles. Dos que citaram cancer na primeira
opcéao, a hanseniase foi citada como terceira doenca mais temida por 26,1% dos
alunos. Dos alunos que elegeram a hanseniase como doenca mais temida (15,6%),
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colocaram como segunda doenca o cancer (27,3%), a hanseniase com outros

nomes como lepra, mal de Lazaro ou morfeia (18,2%) e a AIDS/HIV (12,1%).

Figura 3: Distribuicdes cruzadas entre a segunda e terceira doenca mais
temida por estudantes de escolas publicas em regido de ex-colénia em MG
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Fonte: Banco de dados da pesquisa

A figura 3 compara a segunda doenca elegida pelos alunos com a terceira
opcao dada por eles. A doenca mais citada pelos alunos na segunda opcéo foi a
AIDS/HIV que obteve 22,7%, seguida pelas arboviroses (dengue/ zika/
chikungunya/ febre amarela) com 22,3% e o cancer com 19,9%. A hanseniase foi

citada como mais temida por 18,5% dos alunos na segunda op¢ao. Entre os que
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citaram a hanseniase na segunda opcéo, 23,1% ainda a colocaram como terceira
opgao com outros nomes como lepra, mal de Lazaro ou morfeia.

Como pode ser visto, nas trés figuras a hanseniase é citada com uma das
doencas mais temidas, sendo a segunda depois do cancer na primeira opgao.

Figura 4: Distribuigdes cruzadas entre as doengas mais temidas e o motivo
para isso, por estudantes de escolas publicas em regido de ex-colénia em
MG
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Fonte: Banco de dados da pesquisa

A figura 4 mostra a distribuicdo da doenca elegida como a pior delas, entre

as trés opcoes de doencas mais temidas descritas pelos alunos e o motivo alegado
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para o temor. O cancer citado pela maior parte dos alunos (58,3%) como a pior
doenca entre as mais temidas, teve como principal justificativa a associacdo da
doenca com a morte (80,5%,). Da mesma forma que o cancer, as arboviroses e a
AIDS evocam o temor da morte. Dos que elegeram a hanseniase com a pior das
trés doencas (8,0%), 35,3% foi por causa do estigma da doenca, 23,5% pela
associacdo com a ideia de morte e 17,6% pela angustia/medo gerado pela doenca.

Para melhor entendimento da relagdo entre o conhecimento e o temor a
hanseniase, foi criado um indicador com valores de 0 a 100 conforme pode ser visto

na figura 5.

Figura 5: Boxplot comparativo entre o indicador Conhecimento/Informacéo e
0 temor a hanseniase entre estudantes de escolas publicas em regido de ex-
coléniaem MG
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Este Boxplot nos fornece uma analise visual das medidas de estatisticas
descritivas como o minimo, maximo, primeiro quartil, segundo quartil ou mediana e
o terceiro quartil.

Observa-se que o temor da hanseniase entre os alunos que a citaram na
primeira, segunda e terceira op¢cao como doenca mais temida, a mediana do indice
de conhecimento/informacgéo sobre a doenca esteve em 50%, porém houve uma
grande variacao na distribuicdo entre os quartis.

Entre os alunos que nédo citaram a hanseniase o0 indice de
conhecimento/informacéo ficou no segundo quartil com mediana de 37,5%. Para
0s que nao informaram, a mediana foi de 25%, com distribuicdo no primeiro e
segundo quartis.

A figura 6 mostra a relacéo entre o indicador de conhecimento/informacao
sobre a hanseniase e 0s sentimentos apresentados pelos alunos ao ouvirem

referéncias sobre o assunto.
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Figura 6: Boxplot comparativo entre o indicador Conhecimento/Informacéao e
0 Sentimento em relacdo a hanseniase entre estudantes de escolas publicas
em regido de ex-colénia em MG
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Fonte: Banco de dados da pesquisa

Observa-se que o altruismo foi o sentimento mais citado por aqueles que
atingiram um nivel de médio de 50% de conhecimento/informacéo correta sobre a
hanseniase, com distribuicdo no segundo e terceiro quartis. O nivel de
conhecimento dos que relataram angustia/medo ficou com a mediana em 50%, mas
apresentou a distribuigdo concentrada no segundo quartil e alguns indices isolados.
Entre os que nao informaram o indice de conhecimento teve mediana de 25%,
enquanto os que demonstraram indiferenca ou relataram conceitos e nao
sentimentos sobre a doenga, a mediana do indice de conhecimento/informacéo foi
37,5%.
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5 DISCUSSAO

O conhecimento e as informagdes recebidas sé&o fatores importantes para o
comportamento das pessoas diante de uma situacdo, como uma doenga. Aquilo
gue é visto como desconhecido e estranho gera sentimentos de esquiva, medo,
repulsa como forma de defesa contra a angustia. Aquilo que é conhecido e familiar
tende a ser mais aceito e tolerado pelo sujeito e pela sociedade, conforme mostrado
por Freud (1919).

A hanseniase por varios séculos foi cercada de mistérios e fantasias que
levavam a sociedade a temer a doenca e o doente. O medo do contagio causava
nas pessoas as mais diversas reacfes, muitas vezes, cruéis e desumanas para
com o doente. Esta pesquisa permite ilustrar que esses sentimentos em relacao a
doenca ainda séo bastante presentes, mesmo em lugares onde se imaginaria que
a desinformacao e preconceito seriam mais brandos, como em uma regido de ex-
colbnia de hanseniase.

As informacbes sobre uma doenca influenciam na percep¢cdo e no
sentimento que a sociedade e as pessoas terdo em relacédo a ela e ao doente. A
percepcdo é uma capacidade cognitiva pela qual o homem toma conhecimento de
si mesmo, dos outros e do mundo a sua volta. A partir da percepcao, os sinais
interiores e exteriores sdo interpretados e significados pelo sujeito, gerando
comportamentos, sentimentos e crencgas. Assim, a forma como as pessoas
percebem a hanseniase e seus sinais pode resultar em atitudes altruistas e
transigentes ou discriminatérias e preconceituosas.

Para Santos et. al (2015), a pratica da mera transmisséo de informacéo néo
€ suficiente para mudar o significado de uma doenca cristalizado no imaginario
social das pessoas, porém as informacbes transmitidas por um grupo cultural
geram significados que podem ser reformulados. A transformacdo desses
significados leva um tempo e a escuta, a integracdo, o dialogo e as trocas de
experiéncias podem potencializar essas ressignificagdes.

Ao realizar a analise do banco de dados proveniente de area de ex-colonia

de hanseniase, supunha-se que a maioria dos estudantes ja dispusesse de
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informacdes e conhecimentos basicos sobre o tema, uma vez que, viviam em uma
area de ex-colbnia.

O estudo confirmou que 69,8% relataram que ja haviam ouvido falar de
hanseniase, ou de uma das designacdes populares para a doenca, tais como mal
de Lazaro, morfeia ou lepra. As informacdes corretas sobre a cura, 0s sinais, 0s
sintomas e os problemas provocados pela hanseniase foram mais frequentes entre
aqueles que relataram que ja tinham ouvido falar sobre a doenca, mas é
surpreendente que os demais também tenham respondido. O esperado seria que
agueles que diziam nunca ter ouvido falar sobre a doenca deixassem em branco as
questdes subsequentes.

E bastante revelador o fato de que cerca de 30% dos estudantes relatarem
nunca terem ouvido sobre a hanseniase, considerando que vivem em area de ex-
colénia. De certa forma isso sugere um siléncio, ndo sé das familias, mas também
da escola. Conforme Freud (1913) afirma, o tabu criado em torno de algo que é
estranho ao que foi padronizado como o “normal” pela sociedade, coloca uma
interdicdo sob o objeto, algo que n&o pode ser falado, revelado e vivido. Assim o
siléncio que persiste diante da hanseniase pode revelar o quando ela ainda € tida
como um tabu a ser evitado.

Sobre a contagiosidade da doenca, a maioria dos estudantes mostrou
desconhecimento (63,7%) e outros ndo informaram (5,5%). Acreditar que a doenca
nNao seja contagiosa pode levar as pessoas a ndo se preocuparem com a sua
ocorréncia. Essas crencas dificultam o diagndstico precoce e a adesao dos doentes
ao tratamento, além de distanciar as pessoas do problema real da doenca. Isto é
grave quando se sabe que o diagndéstico e tratamento precoces sao essenciais na
prevencao de incapacidades causadas pela hanseniase (BRASIL 2020).

Alguns estudos semelhantes realizados com criancas e adolescentes sobre
o conhecimento da hanseniase corroboram os dados obtidos pela pesquisa.

O estudo realizado por Cavaliaere e Grynszpan (2008) demonstrou que o
conhecimento e o entendimento sobre a hanseniase, por parte de estudantes e
professores é deficiente. Nos depoimentos era possivel perceber a manutencao de
estigmas e tabus, mesmo entre os alunos que tinham um envolvimento maior com

a hanseniase, por serem filhos ou netos de pessoas que ja apresentaram a doenca.
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No estudo de Freitas et. al (2019) ficou evidente a confusdo que o0s
adolescentes faziam entre a hanseniase e outras doencas. Do mesmo modo que
obtido nesta pesquisa, crencas como nao ter cura e causar a morte foram
frequentes, e aspectos como a etiologia, a transmissdo, o diagnostico e o
tratamento eram desconhecidos. Os sinais e sintomas como a presenca de
manchas e perda da sensibilidade foram as caracteristicas mais mencionadas
corretamente.

Ao analisar os dados sobre qual era o sentimento ao ouvir referéncias sobre
0 assunto, grande parte dos alunos respondeu sentimentos ligados a indiferenca
(42,2%), sendo comuns falas como “ndao senti nada”, “acho normal” e "ndo sei”.
Além de sentimentos relacionados a angustia e ao medo (31,7%), demonstrados
com termos como “agonia, assustado, estranho, triste, nervoso, perigoso etc.”.
Sobre o sentimento ao ver um paciente de hanseniase, marca a auséncia de
resposta, 53,2% nao informaram.

Segundo o dicionario Michaelis (2005) a palavra indiferenca diz de uma
atitude de desinteresse, apatia diante de um estimulo, insensibilidade diante de
situacdes arrebatadoras, auséncia de sentimento de consideragdo para com um
outro ser humano.

Os significados do medo e da angustia sdo muito préximos, assim como seus
sinbnimos. A angustia € definida pelo mesmo dicionario como um sentimento que
se liga a uma sensacao interna de opressao ou de desespero; grande aflicdo do
espirito, tormento, tortura, sensacdo de apreensdo ou inquietacdo em relacdo a
algo ou alguém; situacdo de aflicdo; desassossego, sufoco, temor. Em seu
significado filoséfico, angustia € um sentimento de ameaca impreciso e
indeterminado, inerente a condicdo humana, pelo fato de que o homem, ao projetar
incessantemente o futuro, se defronta com possibilidade de fracasso, sofrimento e,
no limite, a morte (MICHAELIS, 2005).

O medo é definido como um estado psiquico provocado pela consciéncia do
perigo, real ou apenas imaginario, ou por ameaca. Receio de ofensividade
irracional; temor. Receio de causar mal ou de que ocorra algo desagradavel
(MICHAELIS, 2005).



78

A teoria da angustia atravessa toda a obra de Freud. O termo aleméao “Angst”
foi traduzido na maioria de seus escritos por “ansiedade”, mas é usada para se
referir também a angustia. Em sua 252 Conferéncia Introdutéria “A ansiedade”,
Freud (1917) a define como um afeto inerente a vida humana, experimentada pelo
homem desde o0 seu nascimento e que tende a ser revivido quando se depara com
uma situagao ameacadora. Em “Além do principio do prazer”, Freud (1920) traz a
ansiedade/angustia como um afeto intimamente ligado ao sentimento de medo. Sua
expressdo em niveis socialmente inaceitaveis se torna patolégica, definida como
fobia.

Resumidamente, Freud define angustia como um afeto geral e inespecifico
que revela um sofrimento psiquico causado por um conflito interno ou por uma
ameaca, um perigo externo, que gera tensao, hesitacdo e desprazer no aparelho
psiquico (FREUD, 1926). Diante de uma doen¢a como a hanseniase, que tem em
torno de si muitos mitos, tabus e crencas, a ameaca que ela possa representar
circula no imaginario das pessoas causando reacdes como a angustia e o medo, e
desencadeando mecanismos de defesa como a indiferenga e o preconceito. A
analise do banco de dados nos mostra como esses sentimentos e atitudes séo
experimentados facilmente em relacdo a doenca.

Com a descricao de casos ficticios, o objetivo era levar situacdes reais do
cotidiano ao entrevistado, a fim de se verificar a presenca de atitudes
preconceituosas e discriminatérias ou de transigéncia para com a pessoa
acometida pela hanseniase.

A definicdo mais simples trazida pelo dicionario, diz que preconceito € um
conceito ou opinido formado antes de ter os conhecimentos necessarios sobre um
determinado assunto; uma opinido ou sentimento desfavoravel, concebido
antecipadamente ou independente de experiéncia ou razdo. Em uma visao
sociolégica do termo, preconceito é uma atitude emocionalmente condicionada,
baseada em crenca, opinido ou generalizacdo, determinando simpatia ou antipatia
para com individuos ou grupos (MICHAELIS, 2005).

A transigéncia foi a palavra antagbnica ao conceito de preconceito, que

melhor definiu as atitudes apresentadas diante dos casos. Transigéncia, segundo
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o dicionario, diz de uma atitude de flexibilidade, um ato conciliador, de
contemporizacao e de tolerancia (MICHAELIS, 2005).

Diante dos casos ficticios apresentados, € interessante notar que a maioria
das respostas no banco de dados foi “ndo informado”, chegando a mais de 90%
entre 0s que nao ouviram falar de hanseniase antes, exceto no caso 3 onde o
percentual de respostas foi superior a 90% para os dois grupos.

Os casos 1 e 2 que envolvem a presenca fisica da pessoa com diagndstico
da doenca, seja ela com doenca ativa ou sequela, receberam um percentual de
respostas relacionadas a transigéncia ou preconceito semelhantes, entre os que ja
haviam ouvido falar de hanseniase.

Ja& no caso 3 que ndo envolve o contato fisico com pessoa acometida pela
hanseniase, mas um objeto de desejo (carro), os dois grupos tiveram alto
percentual de respostas, acima de 90% e houve predominio da transigéncia que foi
préoxima a 80% considerando os dois grupos. Mesmo aqui 0 preconceito aparece
em mais de 10% das respostas. O comportamento apresentado neste caso ficticio,
que envolve um objeto de desejo na nossa sociedade, é bastante emblematico.
Apesar de envolver menos contato com a pessoa que apresentou hanseniase, ndo
€ possivel definir até que ponto o desejo de ter o carro supera o medo e o
preconceito em relacao a doenca.

Para o caso 4, que envolvia um contato domiciliar e ndo um paciente, a
transigéncia foi maior que o preconceito, no mesmo grupo de respondentes.

Os casos traziam a complexidade do relacionar-se com o outro no cotidiano.
Mostram como a ambiguidade relatada por Bauman (1999), est4 presente nas
ideias que as pessoas tém da hanseniase e como isso reflete no comportamento
delas. O preconceito e a transigéncia podem estar presentes no individuo, ao
mesmo tempo, gerando reac¢des controversas diante da hanseniase e do doente.
Ora o individuo pode comprar um bom carro que pertenceu a um ex-hanseniano,
ora acredita que o feirante ndo pode comercializar alimentos.

Os sinais, sintomas e sequelas da hanseniase se misturam no imaginario
das pessoas e puderam ser detectados nos dados apresentados pela pesquisa. Os
sinais e sequelas sdo marcas corporais visiveis que caracterizam a doenca e

reforcam o estigma sobre ela e sobre o doente, como citados por muitos alunos
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“‘dedos tortos e caidos, perda dos membros, lesdes, manchas pelo corpo”. A
definicdo de tabu, feita por Freud (1913), como algo que materializa uma ameaca,
uma interdicao de algo consagrado e ao mesmo tempo perigoso e misterioso pode
ser aplicada a hanseniase, doenca em que as marcas a expéem como ameacadora
para a vida, tornando-a um tabu a ser afastado e temido. O doente de hanseniase
torna-se o proprio tabu, assim ndo é somente a doenca que é temida, o doente
também representa ameaca.

As manchas pela pele e a falta de sensibilidade foram os sinais e sintomas
da hanseniase mais mencionados corretamente pelos alunos (34,8%) da pesquisa.
O estudo de Freitas et. al (2019), também identificou que os sinais e sintomas da
hanseniase, como a presenca de manchas e perda da sensibilidade foram as
caracteristicas mais mencionadas corretamente pelos entrevistados. Observa-se
gue sdo justamente estas caracteristicas as mais divulgadas nas campanhas
midiaticas do Ministério da Saude.

No estudo de Leite et al. (2015) identificou-se na fala das pessoas
acometidas pela hanseniase que a presenca de manchas é algo que marca e
diferencia os doentes dos “sadios”, e representa uma marca na historia de vida e
nas memaorias dessas pessoas. Essa mancha representa algo que ndo sai, como
se 0 acometido pela hanseniase jamais ficasse livre dela, mesmo que curado. O
medo e o preconceito permanecem nas atitudes dos outros.

O estigma, portanto, parte de algo que € objetivo, visivel e corporal, como a
definicdo de Goffman (1982) nos traz, e vai tendo sua dimensao social construida,
a partir dos valores, das crencas da sociedade que classificar o que é tido como
normal ou ndo. Assim, o0 estigma social toma uma dimensao que ndo mais precisa
da presenca da marca visivel no corpo do individuo. A hanseniase néo precisa mais
marcar o doente com suas manchas e deformidades visiveis para lhe causar
discriminacdo, medo e angustia. Basta o diagndstico da hanseniase para que o
estigma social impregnado acompanhe e atormente o doente.

Ao analisar as doengas mais temidas pelo grupo, o cancer foi a doenca mais
citada, o que se explica pela sua alta prevaléncia e letalidade, representando uma
doenca potencialmente ameacadora a vida. A citacdo das arboviroses
(dengue/zika/chikungunya/febre amarela) possivelmente se relacionou ao
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momento epidemiologico em que a pesquisa foi realizada e a gravidade das
mesmas. No caso da AIDS, bastante lembrada pelos estudantes, € uma doenca
em que o estigma ainda permanece. Para o fato de a hanseniase aparecer entre
as quatro primeiras doencas mais temidas deve-se considerar algumas
possibilidades: o proprio viés da intervencéo que se referia a hanseniase, o fato de
ser realizada em area de ex-col6nia e, ainda, o fato de que ela representa mesmo
uma ameaga.

Costa e Cedaro (2014) relatam que algumas doencas carregam em suas
histérias forte estigma, assim como a hanseniase, a epilepsia, 0s transtornos
mentais, e mais recentemente a AIDS, mesmo tendo origens diferentes. Elas
provocam medo e afetam as relacdes sociais, familiares e o trabalho por causa do
julgamento, da ignorancia e do preconceito que as acompanham. A humanidade é
marcada por grandes epidemias que causavam terror na populacdo, com isso,
criava-se no imaginario social o horror a essas doencas que perdurava por décadas
e séculos, sendo substituidas apenas por outros novos males.

Os avancos tecnoldgicos da ciéncia e da medicina sdo importantes na
superacao dos estigmas ligados a algumas enfermidades. O conhecimento, por
vezes, ndo apresenta solucdes definitivas para muitos problemas, porém é
exatamente a indefinicdo e o n&o saber sobre uma enfermidade que mais apavoram
a mente humana. Nesse sentido, a hanseniase ocupa um importante exemplo para
a humanidade de como uma representacdo em torno de uma doenca pode trazer
sentimentos exagerados de medo e angustia (COSTA e CEDARO, 2014).

Segundo 0os mesmos autores, passado décadas desde a descoberta de uma
terapéutica eficaz para a hanseniase e a existéncia de medidas profilaticas
bastante conhecidas, diferentes do isolamento dos contatos, a doenga ainda traz
uma representacdo de perigo, ou até de asco. Embora, tenha ocorrido a
desativacdo dos lazaretos, sanatdrios, colénias e preventérios, o imaginario de uma
moléstia que ameaca, permanece. Sua historia dificulta a eliminag&o do preconceito
e das crencas que permeiam a simbologia da hanseniase. O medo das
deformidades fisicas que podem ser causadas por ela, faz parte do cotidiano da

populacdo, pois, elas revelam a doenca, tornando-a publica e despertam a
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vergonha no sujeito em ter uma doenca considerada maldita (COSTA e CEDARO,
2014).

Segundo Leite et. al (2014), percebe-se que as sequelas fisicas podem ser
marcantes e significativas na vida da pessoa acometida pela hanseniase, mas ha
também outros aspectos envolvidos, principalmente se houve um historico de
isolamento compulsério. O olhar multidisciplinar e integral sobre o sujeito acometido
pela doenca deve ser capaz de captar sua dimenséo simbdlica, pois o processo de
cura envolve o psiquico do paciente, sua saude mental, seu bem-estar e qualidade
de vida.

Para Santos (2006) esses aspectos simbdlicos exigem que o tratamento da
doenca nao seja baseado apenas em um procedimento medicamentoso, mas que
abranjam as dimensdes simbdlicas da doenca na vida das pessoas, investindo-se
em campanhas que tragam uma linguagem simples e acessivel a realidade dos
pacientes e seus familiares. Essa dimensdo simbolica pode ser percebida, por
exemplo, nos casos ficticios apresentados. O medo da doenca, mesmo diante de
pessoas ja curadas determina a atitude frente as situacdes apresentadas.

Segundo estes autores, problematizar, desestigmatizar e informar sobre a
doenca sao desafios importantes que devem ser aceitos, uma vez que o estigma
estd permeado no imaginario social e vem de tempos remotos. Manter a memoria
da histéria da doenca e seus impactos na vida de milhares de pessoas, é
fundamental no processo de construcdo da identidade de sujeitos que possuem
uma consciéncia coletiva.

Assim, é necessério discutir, dialogar, falar sobre a doenca, pensar e
repensar sua forma de abordagem, considerando a problematizacdo da
representacdo social e do estigma. A andlise do banco de dados desta pesquisa
mostra que o indice médio de conhecimento/informacao correta sobre a doenca
esteve abaixo dos 50% entre o grupo estudado e o campo da desinformacao
favorece a manutencdo do estigma, crendices, preconceitos e de sentimentos
negativos como a angustia, 0 medo e a indiferenca em relacéo a doenca.

A literatura mostra a importancia e a necessidade do trabalho com criancas

e adolescentes, sujeitos que estdo passando por um processo de construcao de
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identidade, momento propicio para a formacdo de uma conscientizacdo sobre a
hanseniase.

Trabalhar o tema dentro de espacos formadores de cidadaos que atuam e
compreendem seu meio social, como a escola, contribui para constru¢do de um
conhecimento que favorece a prevencao da doenca, o diagnostico e o tratamento
precoce, além da eliminacdo do estigma. A educacdo integra o processo de
promocdo da saude e oferece subsidios para que as comunidades possam
enfrentar as probleméticas locais de maneira préopria e eficaz (CAVALIAERE e
GRYNSZPAN, 2008).

De acordo com Carvalho (2015), a medida que o conhecimento sobre a
hanseniase é construido e disseminado, seu significado metaférico de perigo
também vai se atenuando. Saber o nivel do conhecimento, levando em conta
especificidades de comunidades e populacdes, permite pensar e repensar
estratégias de enfrentamento a hanseniase que possibilitem a desconstrucdo de

tabus e estigmas sobre a doenca.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo tem algumas limitacdes a serem consideradas: o instrumento
qgue gerou o banco de dados néo foi criado para a pesquisa, mas revelou dados
importantes para analise que contribuiram para o conhecimento e para a reflexao
sobre realidade que envolve as comunidades de ex-col6nia de hanseniase. Essas
regides de ex-coldnia sdo importantes do ponto de vista epidemioldgico e histérico,
pois nelas ainda moram muitas pessoas que foram tratadas da doenca e viveram a
politica de isolamento. As ex-colonias de hanseniase se mostram locais repletos
de historias, vivéncias e aprendizagem em relacdo a doenca e as pessoas
acometidas por ela. A histéria da hanseniase revela o que deu certo e o que nao
deu no tratamento isolacionista da doenca e do doente.

Mesmo que a amostragem da pesquisa hao tenha sido aleatoria, e sim de
um grupo especifico, impossibilitando generalizacbes, a pesquisa possibilitou
analisar o comportamento, o conhecimento e 0s sentimentos de um grupo bastante
relevante para o combate a hanseniase, que sdo as crian¢as e 0s adolescentes.

Este tipo de trabalho em escolas possibilita educacdo em saude, ao mesmo
tempo em que promove vigilancia epidemiologica e deteccédo de novos casos. O
adoecimento em grupo de crian¢as e adolescentes é um importante indicador para
o controle da hanseniase, pois aponta para a existéncia de contatos com doenca
oculta préximos a elas. Além de que, o conhecimento do grau de informacéo e da
percepcao sobre a hanseniase de criancas e adolescentes podem ser norteadores
de atividades educacionais.

A pesquisa mostrou que os alunos entrevistados ndo possuem informacoes
importantes e basicas acerca da doencga, incluindo sua contagiosidade, mesmo
vivendo em regides proximas de ex-colénia de hanseniase, onde moram muitas
pessoas remanescentes da politica de isolamento compulsério da doenca.

Reconhece-se a informacdo, que precisa ser disseminada, como um
importante instrumento contra o preconceito e para a prevencao da doenca.

Como sugestdo, ha necessidade de aproximar a comunidade em torno das

ex-colonias de seus habitantes histéricos que ainda sobrevivem ao tempo, tanto
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para se trabalhar a empatia para com o outro quanto para a prevencao da doenca.
E romper com o siléncio em torno da hanseniase muito evidenciado pela pesquisa.

Ao conhecer a doenga e as manifestacdes comuns a ela, o sujeito pode
gerenciar seu proprio cuidado e observar o outro, sendo capaz de identificar quando
algo indicativo da doenca aparecer e procurar um servico de salde para
diagndstico correto e tratamento precoce.

Atividades de educacdo em saude, com a utlizagdo de instrumentos
validados e metodologia adequada para diagnéstico do nivel de conhecimentos
sobre a hanseniase e as percepcdes e sentimentos em torno dela, séo necessarios
e podem permitir trabalhar melhor as informacdes ja existentes e introduzir as
informacdes novas necessarias a populacdo em geral, com vistas ao diagnostico

precoce e a erradicacao do estigma.
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ANEXO A — QUESTIONARIO ESCOLA |

telacao com a Hanseniase

a i i ir os nhomes:
) Ja ouviu falar em hanseniase? Em caso de resposta negativa suger

mal de Lazaro, morfeia, mal do sangue e lepra.

b) 0 que sente ao ouvir referencias sobre o assunto?

c) Voce acha que a doenca tem cura?

d) Qual a sua causa?

e) E contagiosa?

f) E hereditaria?

9) Quais sao as tres mais temjveis doencas?

h) Qual delas e a pior? por que?

WY G5 o
) Ja viu algum doente? Em caso afirmativo indagar o que sentiu

J) Quais os sinais e sintomas da doenca?
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k) Quais problemas sao provocados pela doenca?

Situacoes Problemas (Quatro casos sao apresentados ao entrevistado para que ele

opine)

192 Caso:

Maria e uma bonita e competente professora de 21 anos. Querida e respeitada por
todos, pensa em se casar com Marcelo no proximo ano. Semana passada Maria, preo-
cupada, procurou o medico. Ha alguns meses vinha notando uma mancha clara no seu
braco esquerdo. Nao havia dado importancia até ha 10 dias quando Marcelo, dis-
traidamente, queimou-lhe o braco com o cigarro. Maria nao havia sentido
nem o calor da brasa. Feitos os exames o medico disse-lThe que era uma forma ini-
cial, nao contagiante de hanseniase. Seria preciso tratar-se por 6 meses apos o
que estaria curada. Ainda melhor, poderia normalmente prosseguir suas atividades

dor e

na escola e se casar na epoca em que desejasse.

Em sua opiniao, Maria deveria ser:

Aposentada?

Internada em um sanatorio?

Professora e noiva como antes?

Aguardar 06 meses sem dar aulas e/ou adiar casamento?

20 Caso:

Antonio retornou ha poucos dias a sua terra natal de onde saira ha mais de vin-
te anos para se internar em um sanatorio de hansenianos. Antonio, apesar dos qua
se 60 anos ainda e um homem atraente. Veste-se com bom gosto e tem um papo agraj
davel. No entanto o 50 e o 40 dedo de ambas as maos sao curtos e encolhidos e
no rosto nota-se a perda da metade Eﬁudal das sombrancelhas. Ao voltar trouxe
consigo atestado medico comprovando cura total de sua doenca. Ha mais de doze
anos. Ele deseja tornar-se feirante. Quer comprar uma banca no mercado.

Em sua opiniao, Antonio:

Nao pode comerciar alimentos?

Nao tera fregues?

Tera menos fregueses que outros feirantes?

Tera fregueses normalmente?

30 Caso:

Joao e funcionario publico e mora em Belo Horizonte Goza de boa sald ta
. e e esta

procurando um comprador para o seu carro, um Escort 92 benm conservado b
e com om



preco, Este carro, ha dois anos foi comprado por Joao de um hanseniano. Se voce
precisasse e pudesse compraria o carro bom e barato de Joao?

40 Caso:

Alberto, 26 anos, casado pai de dois filhos e um diligente trocador numa linha
de onibus. Ha mais ou menos um mes seu patrao descobriu que apesar de ser de con
fianca e boa aparencia Alberto era filho de hansenianos. Uma vez por mes visita-
va seus pais que ainda eram internos em um sanatorio. Anualmente Alberto compare

ce a0 posto de saude para exames e a medica dermatologista atesta que ele nunca
foi hanseniano.

Em sua opiniao, Alberto deveria ser:

Despedido?

Transferido para o servico de manutencao? '
Continuar trabalhando como antes?

QUESTIONARIO-ROTEIRO - 1

1. ldentificacao

Codigo do informante: Sexo: ( ) M ¢ LF

Cor: ( ) Negra ( ) Branca ( ) Parda

Data de Nascimento: / / Naturalidade:

Residencia:

. Situacao Social

Profissao: Escolaridade:

Faixa de renda: Fonte de renda:

Yoradia (condicoes): ( ) precarias Natureza: ( ) propria
() semi-precarias ( ) alugada
() permanente ( ) cedida

N2 de habitantes na moradia:

Moradia (area): o

NO comodos e distribuicio:

Luminosidade: ‘
—_—
Densidade demografica:

——
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ANEXO B — QUESTIONARIO ESCOLA I

“CONVERSANDO SOBRE HANSENIASE”
QUESTIONARIO

1- IDENTIFICACAQ

Sexo: ( )M ( )F Cor:{ )Negra( )Branca( )Parta

Data de Nascimento: | Naturalidade:

Local de residéncia:

2- SITUACAO SOCIAL

Profissdo: Escolaridade:

Faixa da Renda: () 1a 2 saldrios minimos( )3 a4 salarios minimos () mais que 5 saldrios minimos

Condigdes de Moradia: () precdrias( ) semi-precarias ( )adequada

N de habitantes na moradia: N2 de comodos na casa: ]

3- RELAGAO COM A HANSENIASE

J& ouviu falar em hansneiase, mal de lazaro, morfeia ou lepra? ( ) Sim( ) Né&o

O que sente ao ouvir referéncias sobre o assunto?

Vocé acha que a doenga tem cura? () Sim( ) Nao

Qual é a sua causa?

E contagiosa? ( )Sim( )N3o E hereditaria?( )Sim( )N&o

Qual sdo as trés mais temiveis doengas?

»

Qual delas é a pior e porque?

Ja viu algum doente de hanseniase? () Sim( ) N&o Se sim, o que sentiu?

Quais os sinais e sintomas da doenga?

Quais problemas sdo provocados pela doenga?

4- SITUACAO PROBLEMA

12 CASO



A)
B)
Q
D)

A)
B)
9]
D)

A)
B)
Q)

Maria € uma bonita e competente professora de 21 anos. Querida por todos e pensa em se casar com
Marcelo no préximo ano. Ha meses vinha notando uma macha clara no seu brago esquerdo. Nao havua'dado

importancia até que Marcelo, distraidamente, queimou-lhe o brago com um cigarro e Maria ndo sentiu dor

e nem o calor da brasa. Procurou o médico e feitos alguns exames o médico disse que era uma forma inicial,.

n3o contagiante de hanseniase. Seria preciso tratar-se por 6 meses e estaria curada. Na sua opinido, Maria
deveria:

Ser aposentada

Ser internada em um sanatorio

Continuar professora e noivg como antes

Aguardar 6 meses sem dar aulas e/ou adiar casamento

22 CASO

Antdnio retornou ha poucos dias a sua terra natal, apés passar 20 anos internado em um sanatério de
hanseniase. Apesar de quase 60 anos, ainda € um homem atraente, veste-se com bom gosto e tem um papo
agradavél. No entanto, o 52 e 0 42 dedos de ambas as mados sdo curtos e encolhidos e no rosto nota-se a
perda de metade das sombrancelhas. Ao voltar trouxe consigo atestado médico comprovando cura total da
doenga, ha mais de 12 anos. Ele deseja torna-se feirante e comprar uma benca no mercado. Em sua opnido,
Antonio:

Ndo pode comercializar alimentos.

Ndo tera fregués.

Tera menos fregués que os outros.

Terd fregueses normalmente.

32 CASO
Jodo € funciondrio pablico e mora em Belo Horizonte. Teve hanseniase, mas goza de boa saude e esta

procurando um comprador para o seu carro bem conservado e com 6timo prego. Se precisasse e pudesse

vocé compraria o carro de Jodo? () Sim( ) Nao

42 CASO

Alberto, 26 anos, casado e pai de dois filhos, é trocado em uma linha de Jnibus. Ha cerca de um més seu
patrdo descobriu que apesar de confianga e boa aparencia Aberto era filho de hanseniano. Uma mes por més
visitava os pais que ainda moravam em um sanatério. Anualmente, Alberta comparece ao posto de saude e
a médica dermatologia atesta que ele nunca foi hanseniano. Em sua opinidn, Aberto deveria ser:

Despedido.

Transferido para o servigo de manutengio

Continuar trabalhando como antes.

97



98

ANEXO C - COEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE — 02235212.2.0000,5149

Interessado{a): Profa. Eiza Machado de Melo
Departamento de Medicina Preventiva e Social
Facuidade de Medicina - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 23 de novembro de 2012, o projeto de pesquisa intitulado “Satde
e vivléncia: subsidios para formulag8o de politicas de promogdo
de saide e prevencao da violéncia® bem como o Termo de
Consentimento Livre e Esclaracido.

O relatorio final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apds o inicio do projeto.

Coordenadora do COEP-UFMG

Av Prex Suouic Canles, 64827 « Unidide Adwmssoatieo Il - 2* andor - Saks 2003 ~ Cep:31 22099 - RU-MG
Telofie: (021 I409-2592 « comall. sonpiiugipuding be
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ANEXO D — CARTA DE ANUENCIA

HHEMIG

FUNDACAO HOSPITALAR DE MINAS GERAIS
CASA DE SAUDE SANTA IZABEL

CARTA DE ANUENCIA

Declaramon pars o3 devidon fim, que scoitaremos 3 pesgquisadors Debora Gabrele de
Jesus Tolentinn, a desemulver o seu projeio de pesguisa A percepido ¢ 0 conhechnents da
Mnummcmowm;kn*kaMﬁmM"t“‘*ﬂ'-
culdnie. que exta sob 8 coordenagdoonentaglo do Prof Marcelo Grossi Araip, Clgo objetivo ¢
avaliar o conbecimento ¢ 3 peroepydo solre hanseniase ere cnamgas ¢ adolescenses que estindam
om eseolas da rede publica em uma repido de excoldmia de hanseniase To MUCE de Betim
Ser utilizando basco de dados provensente So tratalbo realizado em escolas da repdo pela Cana
de Sainde Santa Lzabel. através 4o Protocolo Seatinela da wmdade
1ara aubonzagho esth combicsonada g Cummgrimento Jiv (a0 pesguisador (a1 aos reguisiios
dor Resolug b 46012 UNS € s complementanes, comprometendo-se o'a mesmoa a abilizar o
dindins pessoais Gios supeinos da perguina, exclusivamente para oy fins crentificos, mastendo o sigiko

¢ parantindo a nio utelizag o das imformagOes em prejulzo das pessous © ou das comunidades

Betim, em 01 de margo de 2019.
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