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RESUMO

OBJETIVO: identificar as concepgdes de ribeirinhos da Amazdnia paraense sobre a hanseniase. Métodos: estudo qualitativo
e descritivo, realizado com 42 pessoas de uma comunidade ribeirinha do norte do Brasil, por meio de entrevista individual,
semiestruturada. Aos dados aplicou-se analise tematica de contelldo. Resultados: prevalecem as concepgdes negativas sobre
a hanseniase, amparadas no preconceito, sustentadas em uma visao magico-religiosa e histérica de pecado, impurezas e castigos
associados ao histérico da lepra, que envolve os processos saide/doenga e vida/morte, em que nao ter hanseniase significa
vida e té-la se associa a morte. Consideragoes finais: evidenciaram-se saberes cristalizados do senso comum, baseados na
religiosidade e no contexto historico e sociocultural que explicam as multiplas visdes sobre essa doenga milenar, e mostram
que sua compreensio recebe mais influéncia de sua raiz histérica milenar e biblica do que de sua histéria médica e social.
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ABSTRACT

OBJECTIVE: to identify the conceptions of riverbank dwellers in the Para Amazon about leprosy. Methods: a qualitative
and descriptive study was carried out with 42 people from a riverside community in the north of Brazil, using individual, semi-
structured interviews. Thematic content analysis was applied to the data. Results: negative conceptions of leprosy prevail,
based on prejudice, sustained by a magical-religious and historical view of sin, impurity and punishment associated with the
history of leprosy, which involves the processes of health/disease and life/death, in which not having leprosy means life and
having it is associated with death. Final considerations: crystallized common sense knowledge, based on religiosity and the
historical and sociocultural context, which explains the multiple views on this ancient disease, and shows that its understanding
is more influenced by its ancient and biblical historical roots than by its medical and social history.

DESCRIPTORS: Knowledge; Leprosy; Rural population; Nursing.

RESUMEN

OBJETIVO: identificar las concepciones de los riberefios de la Amazonia Paranaense sobre la lepra. Método: estudio
cualitativo y descriptivo realizado con 42 personas de una comunidad riberena del norte de Brasil, mediante entrevistas
individuales semiestructuradas. Se aplicé el analisis tematico de contenido a los datos. Resultados: prevalecen concepciones
negativas sobre la lepra, basadas en prejuicios, sustentadas en una vision magico-religiosa e historica de pecado, impureza y
castigo asociada a la historia de la lepra, que involucra los procesos de salud/enfermedad y vida/muerte, en los que no tener
lepra significa vida y tenerla se asocia a la muerte. Consideraciones finales: se ha demostrado que el conocimiento de
sentido comUn cristalizado, basado en la religiosidad y en el contexto historico y sociocultural, explica las multiples opiniones
sobre esta antigua enfermedad y demuestra que su comprension esta mas influida por sus raices historicas antiguas y biblicas
que por su historia médica y social.

DESCRIPTORES: Conocimientos; Lepra; Poblacion rural; Enfermeria.

INTRODUCAO

satide preconizadas para o controle de algumas doengas, em

especial as estigmatizadas.

A hanseniase é uma doenga infectocontagiosa e seu alto A Estratégia Global Hanseniase 20212030 proposta pela

poder infectante é um problema de satide ptiblica. Atualmente OMS, serviu como base, no Brasil, para a elaboracio das

o Brasil ¢ o segundo pais do mundo com o maior nimerode  p;orize e Vigilancia, Atengéo e Elimina¢do da Hanseniase,

casos de hanseniase, de acordo com a Organizacao Mundial da .. . .
’ Org § e para a criagdo da Estratégia Nacional para o Enfrentamento

Saiide (OMS). Em 2023, a doenca atingiu mais de 19 mil pes- 3, 13, nsenjase 2024-2030, que trouxe mudancgas na abord-

soas no pais, um aumento de 5% em relagdo a 2022. O Brasil :
pais, v & agem ao enfrentamento da doenga, agora em vez de visar a

também ¢ o segundo pais com o maior nimero de novos casos S / § Y
8 P eliminacdo da hanseniase como problema de satde publica,

n ré n India. Na regido nor Pard é - . . .
da doenga, atrés apenas da India. Na regido norte, o Pard ¢ a estratégia nacional busca centralizar os esforgos para evitar

considerado um estado hiperendémico para a hanseniase - . L
p p > atransmissdo. Contudo, os objetivos permanecem iguais aos

em 2023, foram notificados 1.349 casos novos, sendo que 92 da estratégia anterior (2019-2022), sendo a reducio da carga

1 rreram em menor m 2022, o Para foi . ~ e . .
deles ocorreram e enores, € em 2022, o Pard foi o estado 4, doenga, aprimoracio e qualifica¢do do atendimento inte-

da regido norte com a situagdo mais preocupante no que se
refere a doenga.'?

A endemicidade da hanseniase revela a¢des e servicos de
saude fragilizados quanto a interrupgdo da cadeia de trans-
missdo, tornando-se um desafio, principalmente no que se
refere a promocgdo da equidade em satde as populagdes consid-
eradas vulneraveis, com particularidades culturais e dindmica
de vida, influenciadas pela biogeografia singular da regido
Amazonica. Este modo atipico de viver e lidar com o processo
saude-doenca e as formas de se cuidar refletem nas acoes de

gral a pessoa acometida no ambito da atengdo basica, nos
servicos especializados, ambulatorial e/ou hospitalar, além
de orientar o trabalho dos gestores, técnicos e profissionais
de satde na gestdo, planejamento, avaliacdo do acolhimento,
diagndstico, tratamento, prevengao de incapacidades e orga-
nizagdo do servi¢o."”

Tais politicas publicas visam diligenciar agdes no combate
ao estigma e preconceito que atravessam os séculos, pois, por
muito tempo o terror associado as marcas fisicas e sociocul-
turais permaneceu imputado aos doentes de forma a denegrir
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o ser biopsicossocial e cultural que este representava. Em maio
de 1962 pelo decreto da Lei n° 968 o modelo de isolamento
compulsério foi extinto e em 1995 criou-se a Lei n° 9.010 de
29 de margo que propds a mudancga do termo lepra para han-
senfase em toda a documentacéo oficial da drea da satide, como
uma tentativa de amenizar o estigma e preconceito que cir-
cundava essa doenca.*!

Entretanto, ainda se fazem presentes, na contemporanei-
dade, memorias sobre a doenga que remetem ao tempo da lepra
ao invés de hanseniase, quando a enfermidade ndo tinha cura
e o doente era compulsoriamente excluido do convivio social e
obrigado a viver confinado em hospitais/coldnias, edificando
a construgdo simbolica daquela doenga que repercute até hoje
na imagética da hanseniase.>!

O enfermeiro tem um papel fundamental na desconstrugao
desses estigmas, devido ser, o profissional da Atenc¢do Basica
responsavel pelo manejo da doenga, desde a detecgdo, acom-
panhamento do tratamento até a cura, para tanto, ¢ impre-
scindivel a aquisi¢do de diversos saberes que permitam o
entendimento da visdo do doente diante das marcas fixadas
ao seu corpo fisico pela doenga, que aflige as questdes cul-
turais, na vivencia particular e social de cada pessoa que vive
com hanseniase e suas mazelas.® Nesse sentido, acessar as
concepgoes dos ribeirinhos sobre a hanseniase pode ajudar
os profissionais a entender suas atitudes e praticas de cuidado
frente a doenca.

Assim, o objetivo desta pesquisa é identificar as concepgdes
de ribeirinhos da Amazdénia paraense sobre a hanseniase.

METODO

Estudo qualitativo, realizado em uma comunidade ribei-
rinha de um municipio do estado do Para. Participaram 29
mulheres e 13 homens que atenderam aos critérios de incluséo:
idade a partir de 14 anos; residir na comunidade hd mais de
seis meses; pertencer a drea de abrangéncia e ser cadastrado
na Estratégia Saude da Familia (ESF) da comunidade; estar
em qualquer condicido de satde: aqueles que nunca tiveram a
doenca, os doentes por hanseniase (em tratamento medica-
mentoso), bem como os que concluiram o tratamento e rece-
beram alta curada. Quanto ao critério de exclusio, nao houve
registro de pessoas com impossibilidades de responder aos
questionamentos.

A entrevista semiestruturada foi utilizada como técnica
de coleta de dados, mediante roteiro contendo duas partes:
uma com questdes fechadas para apreensdo dos dados socio-
demograficos e outra com perguntas abertas para captar as
concepgdes de ribeirinhos sobre a hanseniase: Quando eu falo

hanseniase, o que lhe faz pensar; quando eu falo “Fulano esta
com hanseniase” que imagem lhe vem a mente?

Respeitaram-se os principios éticos e o projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o parecer n° 3.087.982
(CEP: 66.063-010). Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e tiveram suas
identidades preservadas mediante a utilizagao de codigos
alfanumeéricos, compostos pela letra R (ribeirinho) seguida
do nimero sequencial da entrevista.

Os dados foram coletados entre abril e outubro de 2019.
As entrevistas foram individuais, ocorreram nos domicilios
dos participantes, gravadas, mediante consentimento, com
duragdo de aproximadamente 30 minutos. Foram transcritas
e os dados sociodemograficos submetidos a estatistica simples
e percentual, as entrevistas a analise de conteudo tematica.”

RESULTADOS

Entre os 42 participantes, predominou a faixa etaria entre
16 e 30 anos, 18 (42,8%); o sexo feminino com 29 (69%); 31
(73,8%) declararam situagdo conjugal estavel. Quanto a esco-
laridade 24 (57,1%) tinham o ensino fundamental incompleto.
A religido mais seguida foi a evangélica com 25 (59,5%) par-
ticipantes. E quanto a atividade laboral majoritariamente, 40
(95,2%), declararam trabalho informal.

A partir da andlise de contetido emergiram trés cat-
egorias tematicas: C1-Repercussdes fisicas e funcionais;
C2- Dois nomes, mesma doenga; C3- Repercussoes reli-
giosas e/ou misticas.

CI- Repercussoes fisicas e funcionais

Nesta categoria, buscou-se identificar as repercussoes
fisicas e funcionais da doenga para os ribeirinhos. Dentre os
participantes, 36 (85,7%) destacaram as deformidades fisicas
como o principal aspecto da doenca:

Eu penso que Hanseniase é uma doenga muito perigosa.
Tenho medo, pois ela pode deixar aleijado e levar a morte.
E ai, como vamos trabalhar? E dificil assim. (R26)

Eu jd ouvi falar que ela (hanseniase) vai comendo os dedos
da mdo e se ndo cuidar, vai perder mais partes do corpo.
(R2)

Eu acho que a perda de uma parte do corpo é uma dor
muito grande, uma tristeza muito grande, sé de imaginar
que eu posso perder os meus dedos, é muito doloroso. (R22)

C2- Dois nomes, mesma doenca

Trata-se de uma categoria densa, que atravessou os dis-
cursos e carrega o peso social da antiga “lepra”, referente
ao estigma e ao preconceito proveniente da alteracdo na
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imagem corporal, 36 (85,7%) dos participantes ligaram a han-
seniase a antiga lepra.

A hanseniase é a aquela mesma doenga, a lepra. Acho que
s6 mudou 0 nome, mas essa doenga faz com que a carne vd
se desfazendo e aparecem ferimentos. Eu jd vi pessoas com
isso. (R6)

Pelo o que eu entendi, a hanseniase é a mesma lepra do
passado, que tirava os érgdos, comia o dedo, feria [...]. (R41)

A hanseniase é parecida com aquela lepra, porque tem
feridas também na pele e sai um liquido transparente. Eu
acho que a lepra é mais grave e tem que ter cuidado maior,
porque parece que ela contagia, se eu ndo me engano. (R5)

C3- Repercussoes religiosas e/ou misticas

As explicagoes religiosas para a doenga ainda sdo muito
fortes no imaginario desta populagio, pois, a “lepra”, con-
forme citada nos textos biblicos, fez parte do depoimento de
15 participantes (35,7%).

A lepra é uma coisa maligna, uma maldi¢do que veio atentar
contra a vida da pessoa. Acho que ela foi uma prova de Deus.
Deus mandou para o servo dele essa doenga, ele perdeu virias
coisas, inclusive partes do corpo amigos e os filhos [...]. (R14)

Eu sei que na biblia fala sobre a lepra, das pragas que virdo
sobre o mundo, até tem uma passagem da biblia que fala
de uma pessoa que tinha lepra, todos o deixaram e ele vivia
jogado por ld. (R24)

Nos Dez Mandamentos (novela) passava que quando as
pessoas adquiriam a lepra, elas ficavam em uma caverna
afastada do povo em um periodo de quarentena. Aqueles
que acreditavam em Deus recebiam a cura, quem ndo
acreditava morria. (R21)

DISCUSSAO

A hanseniase é uma doenca grave que desperta senti-
mentos negativos e pensamentos conflituosos, pois o adoeci-
mento evoca a imagem debilitada do corpo por incapacidades
biopsicossociais.

Uma das repercussoes evidenciadas é a morte. A morte é
um construto socio-histdrico-cultural resultante do meio no
qual a pessoa se insere e envolve dimensdes existenciais, subje-
tivas e espirituais sobre o sentido da vida e a finitude.® A han-
senfase pode levar a complicagdes sistémicas, podendo atingir
o sistema neurologico em diferentes niveis, o que resulta em
incapacidade fisica, porém é consenso na literatura a sua baixa
taxa de letalidade baseando-se na assertiva de que o doente
morre com hanseniase e ndo de hanseniase.” Todavia, essa

relagdo com a morte continua sendo objeto de reflexdes e ati-
tudes negativas de pessoas ante a doenga.

O imaginario social que pune as pessoas com hanseniase
envolveu dois processos satde/doenga e vida/morte (ndo ter
hanseniase/vida e ter hanseniase/morte). Na Idade Média, as
medidas de controle se voltavam as pessoas acometidas com
sua exclusdo da comunidade. Essas praticas eram antecedidas
por rituais civis e religiosos, nos quais o doente era declarado
oficialmente morto, com possivel ressurrei¢do, de acordo com
a vontade divina.'” Assim, depreende-se que viver com han-
senfase era uma sentenca de morte.

O percurso histdrico da hanseniase somado com a cultura
ribeirinha, sendo esta construida a partir da relagdo/comuni-
ca¢do com os elementos naturais, que se tornam simbolos da
subjetividade individual e comunitdria, abrangendo crengas,
mitos lendas, valores, costumes, sio determinantes nas ati-
tudes e saberes que esses individuos adquirem pelo processo
de aprendizagem relacionado ao meio no qual se inserem."

A hanseniase é citada por perdas de partes do corpo, fruto
de uma imagem social estigmatizada vinculada a histéria da
“lepra”. Por ser uma doenga dermatoneurologica, se diagnos-
ticada tardiamente pode trazer graves consequéncias. O com-
prometimento do sistema nervoso periférico leva a diminui¢ao
progressiva da sensibilidade, podendo ocasionar a perda da
funqao tatil, resultando em deficiéncias e deformidades, como
ulceras perfurantes, necroses 6sseas, lesdes Osseas neuropaticas
e a mutilagoes.!* "

No tempo da “lepra”, por ndo haver tratamento, era comum
o doente ficar com deformidades, gerando o medo de con-
tagio nas pessoas. Ela é considerada a doen¢a mais antiga da
humanidade e, por esse motivo, faz parte da dramaturgia do
sofrimento humano desde a Antiguidade."” Dessa forma, o pre-
conceito e o estigma existentes sobre a hanseniase se funda-
mentam em uma construcdo histérica de pecado, impurezas
e castigos, associados diretamente & imagem das pessoas que
vivem com a doenga."

Somando-se a isso as sequelas desfigurantes e incapaci-
tantes da doenca resultavam em transtornos de ordem multi-
dimensional. Circunstincia que colaborou para o isolamento
social e familiar do doente.”®

Assim, o estigma e o preconceito provenientes da alter-
acdo na imagem corporal, carregam consigo o peso social da
antiga “lepra” e esta ideia ainda é remanescente, consideran-
do-se que essa ligagdo ainda se faz, conforme encontrado neste
estudo. O valor histérico do estigma da hanseniase referente
ao isolamento social reduziu-se com a implantagio da polio-
quimioterapia e a aprova¢ao da lei 9.010/95, contudo, nio foi
suficiente para a eliminac¢do do preconceito.'® A dificuldade
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de mudanga da nomenclatura se dé devido a visdo da “lepra”
como lugar de exclusdo ainda ser muito forte em comuni-
dades com baixo acesso a informagdes, como é o caso da pop-
ulacdo deste estudo.”

As comunidades ribeirinhas sido caracterizadas por pouca
organizagdo social e baixo poder de influéncia politica.'* Além
de estarem bastante distanciados dos grandes centros urbanos,
os ribeirinhos, muitas vezes, sdo incluidos forcadamente nas
politicas publicas gerais sem que as especificidades de seu
modo de vida sejam consideradas. Como resultado surgem
grandes problemas que os assolam na esfera econdmica, de
educacio e de saude.”

Tal fato diverge do que a Politica Nacional da Aten¢ao
Basica propde, visto que esta diz que as a¢des da aten¢io bésica
devem envolver todos os processos de saude, desde a promogéo,
até a reabilitacdo e a vigilancia em saude, considerando cada
popula¢ido com seus determinantes, necessidades e peculiari-
dades.** Dessa forma, evidencia-se que a populagao ribeirinha
apresenta acesso limitado as informagdes, refletindo direta-
mente em suas concepgOes da hanseniase, e como resultado
surgem concepg¢des ultrapassadas sobre a doenga, vinculan-
do-a com a “lepra”.

A indissociabilidade lepra/hanseniase vai muito além de
uma mudanca de nominagdo. Na antiguidade a lepra era vista
como um castigo/maldigdo, que justificava o adoecimento do
individuo. Tal conotagéo repercute para os dias atuais, pois a
“lepra”, conforme citada nos textos biblicos, fez parte do depo-
imento de alguns participantes.

Nesse contexto, destaca-se que a cultura religiosa
amazdnica foi fortemente influenciada, principalmente, pelo
Catolicismo e pelas tradigdes indigenas. Para a populagio ribei-
rinha a fé em Deus tem uma dimensio inquestionavel, ela os
acompanha em todos os momentos de sua vida, seja na satde,
doenga, perigo, dificuldade financeira, entre outras, sendo que
as igrejas, nessas comunidades, desempenham papel impor-
tante, inclusive, na organizagao social.*

A cultura crista é uma das esséncias que constitui a identi-
dade das populag¢des ribeirinhas.?? Dessa forma, justifica-se a
grande influéncia dos textos biblicos no modo de pensar dos
ribeirinhos sobre a “lepra”, considerando-se que a religiosi-
dade judaico crista predomina entre eles, relacionando a han-
senfase com as escrituras sagradas.

Historicamente a religido tem influéncia direta na vida da
sociedade, em seu modo de pensar e de agir, a partir disso surge
a influéncia dos saberes e atitudes sobre a hanseniase, princi-
palmente no que diz respeito as referéncias biblicas da “lepra”.?

A Biblia Judaico-Crista é o livro mais amplamente lido
e vendido no mundo, com uma importancia significativa

para os brasileiros, e o Cristianismo ¢ a religidao com o maior
namero de seguidores. No entanto, as informacdes nela con-
tidas frequentemente sdo mal interpretadas devido as diversas
tradugdes ao longo da histdria, o que pode levar a propaga¢iao
de conceitos incorretos. Isso também se aplica a hanseniase,
que na época da redagdo desse texto sagrado era chamada de
lepra. A Biblia menciona essa doenga por meio de parabolas
que, por séculos, foram utilizadas para culpar os individuos,
associando-a a uma puni¢do divina e atribuindo-lhe uma
conotag¢io de pecado. **

Desse modo, a biblia instaura a memoria da “lepra”, por
isso ela pode ser considerada um texto fundador, pois ao trazer
em suas escrituras como se deve identificar um leproso e como
se deve proceder diante dele, reforca efeitos de sentido ao ser
leproso que sdo reinscritos a partir da memoria, e reconfigu-
rados em diferentes temporalidades.”” Somando-se a esse con-
texto, a falta de informagdo também refor¢a a manuten¢ao do
preconceito, pois a associacdo hanseniase/lepra liga a doenca
ao seu processo histdrico de contagio, sem tratamento e sem
cura em que o isolamento era a unica conduta."

Os resultados evidenciam a necessidade de que haja um
trabalho de educagdo em satide que considere os saberes dos
ribeirinhos sobre a hanseniase e agregue novos conhecimentos
a estes ja existentes, tornando-os aliados na difusdo de infor-
magoes sobre a doenga e, assim, possam auxiliar na descon-
strucdo do estigma e preconceito em relagdo a hanseniase.

A Estratégia Saude da Familia (ESF) como desenvolvedora
de a¢des de saude na comunidade é responsavel pelo acom-
panhamento mais proximo da sua populagido de abrangéncia.
Quando se trata das populagdes dos Campos e da Floresta ela
exige que os enfermeiros reconhecam a especificidade cul-
tural local, objetivando uma assisténcia direcionada para a
realidade da comunidade e assim poder compartilhar ideias
e conhecimentos para uma educagdo em saude mais efetiva,
para isso, é necessario utilizar uma linguagem acessivel a
todos os membros.**

Devido ao isolamento geografico imposto pelos rios, diante
do adoecimento os ribeirinhos estabelecem modos préprios
de cuidar da saude, utilizando-se de sua heranga cultural para
buscar repostas aos seus problemas de satde. Faz-se necessario
que, a equipe de saude, dentre essa, o enfermeiro apreenda e
respeite seus saberes em relagdo a hanseniase.

CONSIDERAGOES FINAIS

Nas concepg¢des dos ribeirinhos a imagem da hanseniase
associa-se a da “lepra” e, por isso, permanece o estigma que
produz preconceito e exclusao social. A repercussdo social
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das deformidades traz consigo reflexées magico-religiosas
da doenga, repercutindo em sentimentos negativos, como o
medo da contaminacéo e da morte. Tais concepg¢des, poten-
cialmente, podem comprometer o cuidado preconizado para
as pessoas acometidas por hanseniase.

A limitag¢ao deste estudo pode ser vinculada ao fato de ter
sido desenvolvida em uma comunidade ribeirinha. Ainda
assim, entende-se que seus resultados podem contribuir para
reflexdes sobre o tema e aplicagdo em comunidades com car-
acteristicas semelhantes. A amplia¢ao para outras comuni-
dades permitird o adensamento dos dados com resultados mais
robustos no que se refere a andlise por faixa etaria e género
dos participantes.
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