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Resumo

Intr oducao:A hanseniaséumadoencanfectocontagiosardnicaqueafetaprincipalmentepelee osnervosperiféricos O dano
neurologicoé responsavepelassequelagiuepodemapareceracrescendo-lheam grandepotencialparaprovocardeficiéncias
fisicasquecomprometensignificativamente qualidadedevida e aparticipacasocialdoindividuo.Apesarde serumadoenca
curavel,a hanseniasaindacarregaumagrandecargade estigmae preconceitogque estaointimamentdigadosasmutilacdes,
sofrimentose exclusaadosdoentesio passadoObjetivos: Investigare analisaraspercepc¢des ossentimentosivenciadogpor
pessoasomhanseniasepdsadescobertalo diagnosticoseja sofreramalgumtipo depreconceite a participagdsocialapos
adoencaCasuisticae Métodos: Trata-sede um estudodescritivocomabordagengualitativa,quetem comopopulacéo-alvo
cincopacienteemtratamentoParaa coletade dadosutilizou-sede entrevistasemiestruturadad partir daandlisedosrelatos
emergiramascategorias‘o diagnoésticalescortinado”;sentindonapele:vivenciandoo preconceito”e “participagaosocial”.
Resultados:Naanalisedosrelatos constatou-sgueo profissionaimédicofoi o principalresponsavedorinformaro diagnéstico
dehanseniasetambénseidentificouumacaréncialeinformacdedransmitidasobreadoenggorpartedessegrofissionaisio
primeiro encontro.Comprovaram-s@os depoimentossentimentoslie medo,desesperatristeza,raiva e vergonhadianteda
descobertdadoencaConcluséo:As doresasmarcaso corpodeixadapelahanseniaseasdiferentesituacdepreconceituosas
vivenciadagpelamaioriadosparticipantesforamdeterminanteparaaocorréncialasmudancaso cotidianodosujeitoe paraas
restricbesle participacaglenanavida.

Descritores: Hanseniase€EmocdesPreconceitoParticipacasocial.

Abstract

Introduction: Leprosyis achronicinfectiousdiseasehatprimarily affectstheskinandperipherahervesNeurologicadamage,
responsibldor thesequelghatmayarise hasagreatpotentialto causgphysicaldisability andsignificantlyimpair thequality of
life andsocialparticipationof sufferersDespitebeingacurablediseasdgeprosystill carriesagreatdealof stigmaanddiscrimination
thatarecloselylinkedto mutilation,sufferingandtheexclusionof patientdn thepast.Objectives: Thisstudyaimedto investigate
andanalyzethe perception@ndfeelingsexperiencedy peopleafterreceivingthe diagnosiof leprosyandwhetherthey have
sufferedsomekind of discriminationandabouttheir socialparticipationaftercatchingthediseasePatientsand Methods: Thisis
adescriptive gualitativestudythattargetedfive patientsundertreatmentA semi-structuredhterviewwasusedto collectdata.
The following categoriesemergedon analyzingthe interviews: “the discoveryof the diagnosis”;“first-hand experience:
discrimination”;and“social participation”.An analysisof theinterviewsshowedhatphysiciansveregenerallyresponsibldor
breakingthe newsaboutthe diagnosisof leprosyandalsoidentified that theseprofessionalgprovide insufficientinformation
aboutthe diseasen the first consultation Feelingsof fear, despaiy sadnessangerand shamerelatedto the discoveryof the
diseasevereevidentin thetestimoniesConclusion: The pain,themarksleft by leprosyon thebodyanddifferentsituationsof
discriminationexperiencedby mostparticipantsweredecisivefor changesn theirday-to-daylivesandfor restrictionsan respect
totheirfull participationin life.

Descriptors: Leprosy;Emotions;Prejudice Socialparticipation
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Introducéo pesquisa responde a questdes muito particulares, pois, trabalha
A hanseniase, antigamente conhecida como lepra, é considetadiaiverso de significados, motivos, aspiragées, crengas, valores
uma das doengas mais antigas e carrega a marca do preconeat@iudes, o que corresponde a um espago mais profundo das
e da exclusdo ao longo da sua histéria. No livro bibliaelagbes, dos processos e dos fendbmenos que nao podem ser
encontramos descricbes com conotagdes pejorativas sobre-duzidos a operacionalizacédo de variaveis.

hanseniase, como é conhecida atualmente a lepra no Br&igstudo foi desenvolvido na Universidade Federal do Espirito
bem como sobre o preconceito e a segregacao aos quaiSaso, de julho a agosto de 204&mostra de conveniéncia foi
doentes eram submetidB8s Durante muitos séculos, asdeterminada por homens e mulheres maiores de 18 anos, com
pessoas com hanseniase eram excluidas da familia, dos anmdgmgndstico confirmado de hanseniase e em tratamento
e da sociedade em geral e passavam a residir em “leprosariosiedicamentoso para a doenca. Participaram cinco pacientes
hospital-col6nia que abrigava os chamdtigisr osos” 2. As  que aceitaram livremente participar da pesquisa. Os
autoridades da época identificavam a segregacdo dessadicipantes estdo em tratamento no projeto de extensao
pessoas como a Unica forma de prevenir a déénca “Assisténcia terapéutica ocupacional em hanseniase”, realizado
Apenas em 1962, foi abolido o isolamento compul§érdo  na Universidade. O projeto teve inicio em marco de 2012, cujo
entanto, muitos autores relatam que a associacdo da doenfgjativo € oferecer atendimenierapéutico Ocupacional as
com o termo lepra, considerada contagiosa, mutilante e incurvessoas que tém ou tiveram hanseniase, voltado para a
ainda permanece no imaginario das pessoas, sermomocado da saude, prevencdo de agravos e tratamento das
determinante para a manutencao do preconceito e dos probled&iéncias fisicas instaladas.

psicossociais relacionados a doenca, trazendo med®ara a coleta de dados, utilizamos um roteiro semiestruturado
sofrimento aos portador&s?. para nortear as entrevistas que foram gravadas em ambiente
Em uma pesquisa realizada por Fréita®o intuito de conhecer privativo sem a interferéncia externa. O roteiro contemplava
as representacdes sociais do processo salude-doencaperguntas de carater subjetivo, no qual se levantaram dados
profissionais da saude, os dados revelaram que esselsitivos ao momento da revelacdo do diagnostico de
profissionais mantém o modelo assistencial e o processohdmseniase, como, por exemplo, se ja sofreram preconceitos e
trabalho focados na doenca, e todas as acdes séo direcionsdlase a participagéo social de pessoas acometidas pela doenca.
para o seu enfrentamento. No processo de tratamento,Oss dados foram submetidos a andlise de conteddo, que
sentimentos e as vivéncias de cada pessoa devem c@npreende as seguintes fases: determinagdo da compreensao
respeitados e valorizados, visando melhorias nos aspedalos dados coletados, isto €, as falas foram estudadas
biopsicossociais dos doerftes exaustivamente e apds sua compreensdo, agrupadas em
Embora a hanseniase seja curavel, a complexidade em tornoak@gorias teméaticas, conforme afirmacédo ou ndo dos
moléstia se faz presente desde o momento do diagndstico giéeasupostos da pesquisa e respostas as questdes formuladas
alta por curé. Coelhd” afirma que o momento do diagnésticoe ampliagdo do conhecimento sobre o assunto pesquisado,
€ muito delicado, tanto para o profissional de salde quam&acionado ao contexto sociocultural. Os dados foram
para o sujeito. O primeiro tem que transmitir os sedsndamentados por meio da literatura pertin@nte
conhecimentos sobre a doenca e acolher as angustias, os madussquisa foi desenvolvida apds a autorizacdo do Comité de
e as insegurancas que poderagisuou seja, a escuta deve irEtica em Pesquisa da Universidade Federal do Espirito Santo,
além de simplesmente ouvir 0 que o paciente tem a difzar parecer n°. 85.563/2012 em 29/08/2012. Foram garantidos aos
pessoa acometida pela hanseniase tem que lidar com essa partipantes sigilo e anonimato de identidddelos assinaram
situacao, que implica no conhecimento e ao mesmo tempom®ermo de Consentimento Livre e Esclarecido, apos serem
desconhecimento da doenca, além das incertezas em relag&salarecidos sobre o objetivo do estudo.

seu futur@. Para a coleta de dados foi utilizado protocolo, contendo as
Apesar dos significativos avancos, ainda se observa em algseguintes variaveis: sexo, idade, grau de escolaridade, profissdo
locais do pais o estigma da doenga decorrente da presenca deupacgéo atual.

deficiéncias fisicas, emocionais e sociais na vida das pessoas As entrevistas foram gravadas e tiveram duracgdo de no
acometidasAprofundar os estudos sobre essa teméaticainimo 15 minutosAs questdes que nortearam as entrevistas
permitira contribuir para a melhoria da assisténcia prestadafa@m:

doente e aos seus familiares, além de favorecer um repersQual profissional informou o (a) Sr(a) sobre sua doenca?
sobre a doenca e auxiliar no desenvolvimento de futur@emente sobre como foi essa noticia foi passada para o (a)
investigacdes. Sr(a);

O objetivo desta pesquisa foi conhecer e analisar as percepgd@sais foram as informagdes que o (a) Sr(a) recebeu sobre a
e 0s sentimentos vivenciados das pessoas com hansenfiasseniase apds ter sido revelado a doenca que o (a) Sr(a)
frente ao diagndstico, bem como se ja sofreram algum tipotiteha.

preconceito e a participacao social apds a doenca. - Quais foram os seus sentimentos quando ficou sabendo que
tinha hanseniase? Como vocé reagiu e como se sentiu?
Casuistica e Métodos - As pessoas com quem vOcé convive sabem que vocé tem

Trata-se de pesquisa qualitativa. De acordo com Mifiagsta hanseniase? Para quem vocé contou sobre a doenca?

Arg. Ciénc. Saude. 2014jul-Set; 21(3) 46-52



48

- Vocé ja sofreu algum preconceito pelo fato de ter hanseniasaftevistados, trés relataram acesso as informacdes necessarias
Comente sobre isso. Porém, notamos na fala de dois participantes que as informagées
- ApOs o diagndstico da doenca, vocé continua realizandorasebidas inicialmente foram insuficientes e pouco
mesmas atividades que realizava em casa, no trabalho, no lagectarecedoras.

A partir da analise dos relatos emergiram as catego-rias: “les falaram que eu ia fazer o tratamento. Eles nem me
diagnostico descortinado”, “sentindo na pele: vivenciandodisseram que quando a gente toma a dose do remedinho, a

preconceito” e “participagéo social”. gente faz xixi vermelho. Quando eu fiz xixi no banheiro, sai
Para preservar o anonimato, os participantes recebergntando, fiz um escandalo, pensei que eu tava com
pseudbnimos de pedras preciosas. hemorragia, pensei que eu tava morrenddrola).

“Ela s6 disse que a doenca causa alguns probleminhas e que
Resultados e Discussao o remédio também é muito for(Rubi)’.

A pesquisa foi composta por cinco pacientes com diagndstios depoimentos confirmam a caréncia de informagdes recebidas
confirmado de hanseniase, sendo dois do sexo masculino egrékertam os profissionais para que transmitam, desde o primeiro
do sexo femininoA faixa etaria dos participantes estevencontro, maiores esclarecimentos sobre a doenca, com uma
compreendida entre 31 e 73 an@srespeito do grau de linguagem simples e acessivel a pessoa.

escolaridade, dois cursaram o Ensino Fundamental incompldtoj possivel observar também que, um participante buscou
dois o Ensino Médio completo e, um, o Curso Técnico completmutra fonte de informacgéo.

Quanto a profissdo, um paciente era ddlam trabalhava com “Eu mesmo futuquei na internet sobre um monte de coisa.
servigos gerais, um era técnico em contabilidade, um €remetistaj.

profissional autbnomo e um aposentado. Dos entrevistadAsera da globalizacdo trouxe grandes avancos e beneficios,
dois deles estavam afastados pelo beneficio de auxilio doepgssibilitando que as informacdes cheguem as pessoas de forma

da Previdéncia Social e um estava desempregado. cada vez mais rapida e diversificada. O fato de o participante ter
buscado a internet para ampliar os seus conhecimentos sobre a
O diagnostico descortinado hanseniase, é visto como uma atitude positiva. No entanto,

Em relacéo a quem informou sobre o diagnéstico de hanseniasielizmente, esse meio de comunicacao nédo faz parte da
amaioria dos entrevistados relatou ter sido o médico em constétalidade da maioria das pessoas acometidas pela éd8enca

na unidade de saud&penas um paciente foi informado pelaEm relagéo as falas dos entrevistados, observamos que ainda
mée. fica muito centrada no profissional médico a tarefa de informar
“Eu fui saber quando eu fiquei os meus 15 dias no hospital, foidiagnéstico de hanseniase, pois assim rege o Codigo de
onde ele (médico) chegou e chamou minha mée no cant®epntologia da profissdo. Com todos os impactos que poderao
falou que pra mim ter uma for¢ca maior eu teria que me alimentaurgir nesse momento tdo delicado, torna-se importante que
porque a doencga que eu tinha era grave! Até entdo eu namofissionais de outras areas do saber também estejam
sabia de nada. Depois que eu tive alta e que eu fui pra capaesentes, garantindo um suporte maior ao sufestpraticas

gue a minha mae falou o que realmente eu tinha. Ele (médici®) educagdo em saude devem ocorrer ndo apenas no primeiro
ndo queria me falar nada pra ndo piorar o quadro aindacontato com o paciente, mas, sim, no decorrer de todo o
Porque quando a minha mae me contou, dali eu ja rejeitei, ptocesso de tratamento.

ja ndo aceitava(Cristaly. Compreendendo essa necessidade, um grupo de profissionais
Estudos atestam que os profissionais, além de apresemjag atua na area se uniu e produziflloum SeriadoEste
dificuldades para lidar com a doencga, ainda mantémrecurso pedagogico tem sido amplamente utilizado no Brasil e
representacdo da hanseniase como causadora de estigmeeend®odos 0s paises de lingua portuguesa para abordagem
deficiéncias fisica¥). Apesar de serem oferecidos treinamentasimples e didatica sobre a doefita

para esses profissionais, preconizando uma visao holistica Aasserem indagados sobre os sentimentos e reacdes frente ao
acdes de prevencdo e tratamento da doenca, poucogliagndéstico de hanseniase, a maioria dos entrevistados relatou
disponibilizam a acolher as demandas sociais e emocionaisséati-mentos como tristeza, medo, desespero, raiva e vergonha,
sujeito, mantendo suas praticas ainda vinculadas ao modedoroborando outros estudos realizados.

clinico-assistenci&l*”. “Nossa, paece que o chao saiu debaixo dos meus pes. T
Embora os avancos nas estratégias de divulgacao da hansemiasto, fiquei triste, ndo sou mais aquela pessoa que eu era
sejam crescentes, observamos que grande parte da populagses (Ametista).

ainda desconhece a forma de contagio, assim como os sirf@snti muita raiva, principalmente porque eu passava muito
0s sintomas e o tratamento da doenga, reforcando a manutemgab Assim, na hora que falaram que eu tinha hanseniase, eu
do estigma e do preconceito em torno da hansémids®na- tive muita vergonha, muita vergonha mes(i#rola).

se imprescindivel que o conhecimento sobre os diferent®&a hora, na hora, foi um ato de desespero, depressao bateu
aspectos da hanseniase sejam amplamente divulgados,cima! Senti muito medo. Medo de ndo aguerdrla...
contribuindo para a desmistificacdo da doenca. medo de ficar aleijado, de ndo andar mais [(Gristal}.

Quando questionados acerca das informacgdes recebidasfeconfirmacao do diagndstico de uma doenga institui uma nova
relacdo a hanseniase apds revelagédo do diagnoéstico, dentidergidade ao paciente e pode gerar novos comportamentos e
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sentimentos frente as atitudes e a ¥tta parece ndo fazer com que as pessoas apresentem condutas
As deficiéncias fisicas sdo os principais temores dos pacienfaspraveis aos ideais de diminuigdo do esti¢ftna
pois essas, por vezes, sao visiveis as outras pessoas e na mglaaado indagados se ja sofreram algum tipo de preconceito, a
dos casos sao irreversiv@isA producdo dessa imagem demaioria dos entrevistados relatou ja ter vivenciado tal situagéo,
“terror” ainda esté fortemente ligada ao passado da doencanforme pode ser observado nos depoimentos abaixo:
gue vem carregada de sofrimento, mutilacdo, preconceitdlgumas pessoas que souberam, elas se comportaram
excluséo e isolamento soéial estranho, eu senti que se afastou. Na hora que eu chegava na
Apenas um entrevistado revelou néo ter sentido nada ao rece&lasa das pessoas, as pessoas quando tinha filho se afastava.
o diagnostico de hanseniase, demonstrando um sentimentéd\geezes eu ja vi deu chegar junto com outras colegas e a gente
negacao diante da realidade descortinada. tomar agua e a pessoa pegar meu copo e botar 14 longe. A
“Ah, ndo senti nada. Fazer o qué2smeraldd) minha colega me disse, que depois que nés sentamos no sofa,
Os sentimentos expressos nos depoimentos, como o medelda(a outra colega) tou o pano, botou pra lavaEu me
morte, 0 medo das deficiéncias fisicas e o desespero revetamtia muito mal, me senti excluida no meio das pessoas |[...].
certo desconhecimento sobre a hanseni&se.sentimentos (Pérola).
devem ser identificados pelos profissionais comprometidos & sofri muito. Eu fiquei sendo muito rejeitado. As vezes eu
cuidado das pessoas que tém hanseniase, propiciando quehegava na beira de uma roda de colega e quando eu chegava
pessoas externem suas fantasias e seus falsos conceitos $soboemundo levantava e saia. Neguinho ficava cochichando.
a doencga, para que a equipe possa esclarecer as duviddinguém € obrigado ser amigo de ninguém, mas... até num
fornecer as informagdes necessarias, nao s6 ao paciente cporio de um dia um (amigo) chegar e falar assim com o outro,

aos seus familiares e amigds pra mim ouvir mesmo, que eu tava com doenca ruim. Aquilo
ali foi a gota d’ agua! Cheguei em casa em lagrimas! Nao
Sentindo na pele: vivenciando o preconceito tinha nem lagrima pra chorar mais, eu ja fui chorando embora.

A decisdo de revelar ou ndo o diagndstico de hanseniase [j@rastal)’.

os familiares, amigos e sociedade em geral, cabe somenf@edacordo com os relatos, comprovamos diferentes situacdes
pessoa. Mesmo sabendo que a doenca tem cura e que ao ini@adiscriminacdo e rejeicdo por parte de amigos, vizinhos e
o tratamento a hanseniase deixa de ser transmissivel, mutimshecidos para com o0s entrevistados. Pérola, ainda se refere
pacientes sentem a necessidade de esconder a verdade paa preconceito do proprio mariddy& época que eu descobri
outros. Revelar o diagndstico implica em se submeter a vivénaasera casada. Eu nunca falei pro meu marido, porque ele era
gue podem ser tanto positivas — solidariedade, apoicoenais preconceituoso que eu tinha dentro de casa. Ele era o
compreensado, quanto negativas — preconceito, exclusdmas peconceituoso!dda vez que eu tentava falar no assunto,
estigm&®. ele falava um monte de coisa... que a pessoa que tinha, tinha
Quando questionados se as pessoas da sua convivéncia sajpemmorrer mesmo, que se deu isso € porque tinha que da!
da doenca, a maioria dos entrevistados relatou ter config@erola).

essa informacao apenas aos familiares e amigos proxiNés. © Esperam-se dos préprios familiares, aconchego, apoio e
Vizinho meu ndo sabe. S6 a minha esposa. Falei (paracampreensédo, resguardando assim, que um quadro mais
esposa), vamos ficar quietos, botar uma pedra em cima, sédagradante ndo faca parte da vida do paciente. O suporte dos
e voce fica sabend(Esmeraldd) profissionais e das pessoas que convivem com 0 Sujeito
“As pessoas que eu mais convivia sab@metistaj. acometido pela doenca também é de suma importancia,
Silveira e Silv&” pesquisaram as representagfes sociais dantribuindo para a adesdo ao tratamento e as praticas de
pessoa com hanseniase sobre a doenca, cujos resultaddscuidad6®.

também revelaram estigma, medo, preconceito e @medo da transmisséo da doenca é fortalecido em virtude das
desenvolvimento de estratégias para nao revelar a doenca coraquivocas informagdes transitadas entre a populagéo e seus
forma de autoprotecao. doentes, ampliando a distancia entre o conhecimento cientifico
As atitudes preconceituosas podem ser expressas por meie @esenso comum, que permanece em funcdo das metaforas
praticas discriminatérias mais encobertas e disfarcadas ou mproduzidas de geracdo em ger&adcste fato pode ser
meio de comportamentos mais invasivos e diretos a pessiaservado no depoimento de Cristal.

com hansenia8®. Portanto, a atitude de ocultar a doenca ‘® preconceito que houve mesmo foi porque um deles (amigo)
justificada pelo medo que a pessoa tem de sofrer preconceittegou e perguntou ao pai em casa o que era hanseniase. O
estando este fato intimamente relacionado ao passadopdasabia o que era, mas sO que ele ndo soube explicar pro
hanseniase, que deixou na memoria da sociedade uma terfilre, chegou e falou que hanseniase era lepra, dai foi onde
imagem da doencassim, para se protegerem de atitudesle falou pra todo mundo que eu tava com lepra, com doenca
discriminatérias, os doentes acabam sendo motivados ar@e...(Cristaly'.

isolarem socialmenfé Observamos também que o preconceito vivenciado pelos
Com vistas a diminuir o estigma relacionado a doenca, ocorgacientes nao se restringiu apenas por parte das pessoas de
uma mudanca na terminologia, de lepra para hanseniasesna convivéncia, mas de si mesmos, favorecendo a nao
Brasil, na década de 197DA medida de modificacdo do nomeaceitacdo da condi¢cdo de estar doente. Comprovamos o
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autopreconceito em trés dos cinco dos relatos de®demos inferir que as atitudes preconceituosas, estéo

entrevistados. provavelmente ligadas a fragmentacéo de conhecimentos sobre
“Até hoje eu ainda ndo aceito. Dificuldade de aceitar & doenca, denotando a necessidade de ampliar a divulgac&o da
problema comigo mesmo! Eu era uma pessoa alegre, que sai@nseniase para a populagio em geral, visando mudangas ne

Eu n&o saio mais, s6 quero ficar em cggametistay. postura da sociedade ante aos doentes e na desconstrugéo d
“Eu mesmo tinha preconceito da propria doenga, no caso tigma e preconceito, ja superados pelas descobertas
nao aceitava(Cristal)'. cientificag®. Os profissionais também devem estimular os

“Eu tenho preconceito comigo. Eu ndo ligo com a opinidpacientes a serem agentes difusores de conhecimento sobre &
dos outros, eu ligo com a minha, por mim mesmo. Eu n&o golktthseniase.

que fala, eu ndo aceitei! Até hoje eu ainda passo por psicdloga

pra tentar aceitarEu nédo aceito e n&o gost@érolaj. Participacg&o social

Outro aspecto observado nas falas dos participantes foi o deggjeonvivéncia com o adoecimento podera desencadear
de ocultar o corpo, em decorréncia dos sinais e as margasdancas na vida das pessoas, tornando-se muitas vezes ume
deixadas pela hanseniase, numa tentativa de evitar gendic&o limitante para a maioria dos individdoEm muitos
explicacdes e, ao mesmo tempo, de ter que revelar a doengeadss, observa-se o isolamento social do paciente em fungéo
pessoas, como podemos observar nos depoimentos a segdis:consequéncias da doenca, que estéo diretamente associada
“Eu néo saio de bermuda, s calca e vestido ca embaixe dores e as deficiéncias fisicas. Conforme descrito
(apontando para abaixo do joelho), eu ndo gosto de mostranteriormente, o preconceito e o autopreconceito vivenciados
(se referindo as manchas na pel@metistayj. pela pessoa com hanseniase, também s&o determinantes par:
“As vezes as pessoas me perguntavam... ah foi um acident@glenudancas no convivio social.

moto, inventava qualquer mentira, mas nao falava nunca q@riando questionados se continuam participando das mesmas

era hansenias¢Cristaly. atividades, como por exemplo, atividades da vida diaria, de
“Se perguntar (apontando para a garra no pé)... foi unirabalho, de lazerfrente & descoberta da doenca, trés
acidente na perngEsmeraldd) entrevistados revelaram alteragGes na participagao social, sendo

O proprio preconceito em relagdo a moléstia acarreta ba@ grande parte devido as dores e, sobretudo, as marcas
autoestima e isolamento social. Baial&tdinfatiza que a deixadas no corpo, sejam essas marcas fisicas ou emocionais.
hanseniase gera nas pessoas acometidas a dificuldade dedes revelacio se faz por meio das seguintes expressaes:
uma imagem positiva de si mesmo, fazendo com que se sintdlb por causa das des. \ém a dorméncia, dor nas pernas, ai
indignos de conviver socialmente, ge-rando ideiago tem como, nem prair na igrefRubi)’.

autodepreciativasAs pessoas que apre-sentam as marcas ‘Gainha vida parou! N&o trabalho. Eu tinha uma vida normal,
doenca mais evidentes, como manchas, garras, ulcerac@ess depois do problema que deu na minha perna e na minha
encontram-se numa situacao de estigma ainda mais acentugid, ai eu ndo malho mais, eu ndo vou pra praia, eu nao
As deficiéncias fisicas contrariam o ideal estético estabelecigésto de me expor em muita gente. Eu fiz um curso de vigilante,
e alteram a imagem corporal que muitas vezes sao sinalizadse eu vejo que era 0 meu sonho! Entéo quando eu ia exercer
de acordo com 0 senso comum como tracos negativos de,car@i@tha profissdo, aconteceu isso comigo. Entdo pra mim, s&o
justificando, assim, os comportamentos hostis gerdas insubstituiveis [...[Pérola).

(auto)discriminatoriddb. Fica confirmado nas falas dos entrevistados que, as dores e as
Os depoimentos supracitados revelam que sdo inUmerasi@ficiéncias fisicas séo as principais responsaveis pelo
barreiras para se conviver com a hanseniase. Sejam de ordgandono dos sonhos, pela vergonha da exposicéo, pela
fisica, emocional ou social, todas causam impacto na vidaigigerrupcdo da produtividade, pelo isolamento social, enfim por
pessoa, interferindo no seu cotidiano, nos seus projetos futui@$as as mudancas ocorridas na vida dessas pessoas.

e em uma boa qualidade de vida. O diagnéstico precoce, o tratamento e o autocuidado séo acdes
Apreendemos nos relatos dos entrevistados que os paciefigsritarias para prevenir e/ou reduzir as deformidades e
que foram bem orientados nas Unidades de Saude, bem comeapacidades fisica$ais acdes dependem dos profissionais
0s que buscaram conhecimentos sobre a doenca, apresentgeagaide e dos proprios pacientes para o éxito.

melhor aceitagdo e passaram a encara-la com mais naturalidefiitas séo as dificuldades de convivéncia com a nova situagéo
“Com o tempo eu fui passando a entender o que era hansenigseestar doente. O relato de um entrevistado mostra a carga de
Toda dlvida que eu tinha eu gentava pos pofissionais, sentimentos depressivos, de desanimo e de falta de interesse
fui pesquisarai eu fui apofundando cada vez mais nopela vidaAmetista fala com propriedade da doenca sentida:
conhecimento sobre a hanseniase. Ai, quando as pesst@§ nio sinto mais vontade de sa@be! As vezes quando eu
perguntavam, eu ja ndo tinha aquele preconceito mais do getgego a irdai um pouco me da um apeassim (apontando
eraadoenga. [...] fez eu ficar mais tranquilizado, mais aceitavghra o peito) e eu tenho que ir embora, n&o consigo ficar
da doenca. Hoje eu ndo tenho que escagnelertenho que mais. Nao sinto mais vontade de conversar igual eu gostava
passar pras pessoas o que é a doenca, como que elp. £s6 quero ficar em casgAmetista).

transmitida, como ela € descoberta e como ela € curadab relato déAmetista, nota-se que a relagdo entre a doenga e 0
(Cristaly. sofrimento vivido ultrapassa as dificuldades vinculadas ao
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prejuizo fisico, provocando uma desestruturacdo pessoal, ddentificados nas falas dos participantes, sdo situacdes que
impacto social e psicologic®orna-se necessario o resgate dpermitem indicar a complexidade da doencga e as dificuldades
autoestima, favorecendo a reinser¢cdo social e uma mellivenciadas por esses individuos.
convivéncia consigo mesmo. Portanto, frente a esse contexto, conclui-se que é de suma
Diferentes pesquisas corroboram os dados encontrados nasfeortancia o apoio dos profissionais, dos familiares e dos
estudo, apresentando nos resultados o sofrimento socialaasgos, para que a pessoa com hanseniase possa resgatar sua
alteragdes no cotidiano, na qualidade de vida, bem como masoestima, seus sonhos e suas realizacdes, fortalecer seus
relacdes interpessoais das pessoas acometidas p#éhaulos, e se reinserir na sociedade como um ser humano digno,
moléstid 361219 possuidor de direitos e deveres enquanto sujeito social, com
Dependendo da personalidade de cada individuo, dos spasicipagéo plena da vida.
vinculos afetivos e dos cuidados e informacgdes recebidas sobre
a doenca, poderao superar as dificuldades encontradas ¢eferéncias
mais facilidad®. Os grupos de autocuidados, acompanhamerito Nakae FM. Nada serd como antes: o discurso do sujeito
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E importante que ao longo de todo o processo de tratamenfaeilo:Universidade de S&o Paulo; 2007.
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